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Tutkielman aiheena on kehitysvammaisten henkil6iden itsemaardamisoikeudesta saatami-
nen. Kehitysvammalakiin (519/1977) liséttiin 10.6.2016 voimaan tulleet s&adokset itseméaé-
radmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kéaytostd. Laki koskettaa kaikkia
erityishuollon palvelujen piirissa olevia henkil6itd, myds niitd joilla ei ole kehitysvamma-
diagnoosia. Aikaisemmin kehitysvammaisten henkildiden itsemadraamisoikeudesta oli tar-
koitus saataa yleisessé itsemaaraédmisoikeuslaissa, jonka valmistelu keskeytyi kevaalla 2015.

Tutkielman aineistona on Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon asiakkaan
ja potilaan itsemadraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kayton edelly-
tyksista (HE 108/2014) seka Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta annetun lain muuttamisesta (HE96/2015 vp) seka toukokuussa 2016 annettu
lisdys esitykseen. Aineistoa on analysoitu sisallénanalyysin avulla. Tutkielman tarkoituk-
sena oli selvittad, miten erityishuollossa olevan henkilon itseméaradmisoikeutta maaritellaan
lakiesityksissé ja miten henkilon kykya tehda itseddn koskevia paatoksia tulee lakiesitysten
mukaan arvioida ja tutkia.

Itseméaéradmisoikeuden maéarittely lakiesityksissa poikkeaa toisistaan. Kehitysvammalaki
madrittelee itsemadrddmisoikeuden oikeudeksi “osallistua™ ja yleinen itsemddrddmisoikeus-
laki oikeudeksi “méératd” ja pdittdd”. Tulosten mukaan kehitysvammalaki korostaa itse-
maardédmisoikeudesta séatdessé hoidon ja huolenpidon nakdkulmaa ja yleinen itseméaaraa-
misoikeuslaki itsemaardédmiskyvyn nakokulmaa. Itsemé&éaraamisoikeus ndyttaytyy aineiston
valossa vaikeasti méériteltdvana asiana.

Tutkielman tuloksista voidaan péatelld, etté erityishuollon asiakkaan itsemaéaraamisoikeuden
toteutumisen kannalta olisi tarke&é, ettd kehitysvammaisten ja muiden erityishuollon asiak-
kaina olevien henkildiden itsemééradmisoikeudesta saddettdisiin yleisessa itsemaaraamisoi-
keuslaissa, mika varmistaisi yhdenvertaisen kohtelun muihin sosiaalihuollon asiakasryhmiin
nahden.

Avainsanat: itsemaaraamisoikeus, kehitysvammaisuus, erityishuolto, rajoitustoimen-
piteet.
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1 JOHDANTO

Suomessa itseméaaraamisoikeus on jokaiselle ihmiselle perustuslain nojalla kuuluva perus-
oikeus (Suomen perustuslaki 1999/731). Henkilokohtaista vapautta, koskemattomuutta ja
oikeutta yksityiselaméan pidetéan itsestddn selvind oikeuksina. Kuitenkin on laaja joukko
ihmisia, joiden vapaata lilkkumista estetaan paivittain. ltsemaéaradamisoikeuden vahvistami-
nen on ollut viime vuosina vahvasti ajankohtainen ilmié poliittisessa ja yhteiskunnallisessa
keskustelussa (Koivusilta 2012; Sivula 2015). Viimeisin lainsddddnnén muutos itsemaaraa-
misoikeuteen liittyen toteutui kesakuussa 2016, kun kehitysvammalakiin (laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 519/1977) lisattiin saddokset itsemadraamisoikeuden vahvistami-

sesta ja rajoitustoimenpiteiden kaytosta (Sosiaali- ja terveysministerio 2016).

Sosiaali- ja terveydenhuollossa joudutaan paivittéin tilanteisiin, jossa asiakkaan turvallisuu-
den vuoksi on puututtava itseméaardédmisoikeuteen tai perusoikeuksiin. Sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakkaiden perusoikeuksiin liittyvaa lainsdadantoéa erityisesti vammaisten hen-
kiloiden kohdalla on valmisteltu pitkdan. Vuosien ajan asiakkaiden perusoikeuksia on jou-
duttu rajoittamaan erilaisissa tilanteissa ilman lainsdédantod, joka vastaisi perustuslain tai
kansainvélisten sopimusten vaatimuksia. Asiakkaiden oikeusturvassa on ollut vakavia puut-
teita, ja henkildstd on joutunut toimimaan kaytannon tilanteissa epéselvin valtuuksin. (Sosi-
aali- ja terveysministerié 2014.) Varsinkin kehitysvammaiset ihmiset ja muistisairaat van-
hukset joutuvat erilaisten pakkokeinojen ja rajoittamistoimien kohteeksi (Helsingin Sanomat
2013; Kotimaa 2014). Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston (Valvira 2013) sel-
vitysten mukaan sosiaalihuollon asiakkaisiin kohdistettaviin rajoittamistoimenpiteisiin ja
niiden perusteisiin liittyy paljon epaselvyyksid. Rajoitustoimenpiteiden laajuudesta ei ole
tarpeeksi tietoa. Sosiaali- ja terveysministeriolla (2014) ei ole kokonaiskuvaa siitd, miten
paljon eri asiakasryhmien kohdalla rajoitustoimia kaytetddn. Tahan kestdmattomaan tilan-

teeseen on haettu ratkaisua uudella lainsdadannolla.

Tyobskentelen itse kehitysvamma-alalla erityishuollon sosiaalityontekijana Vaalijalan osaa-
mis- ja tukikeskuksessa, jossa annetaan erityishuoltona lyhyt- ja pitk&aikaista laitoskuntou-
tusta seka kehitysvammaisille, ett& psykososiaalisen tuen tarpeessa oleville lapsille, nuorille
ja aikuisille. Pienend asiakasryhmand ovat myos ne henkil6t, joiden hoito ja kuntoutus on



turvattava tahdosta riippumattomalla erityishuollolla. Aiemmin olen tydskennellyt ohjaa-
jana kehitysvammaisten aikuisten palvelukodissa, jossa tarjotaan vammaispalvelulain mu-
kaista ympéarivuorokautista autettua asumista. Tyokokemuksen perusteella voin todeta, etté
kehitysvammaisten itsemadraamisoikeudessa on paljon kehitettavaa seké lainsaadannon etta

kaytannon toiminnan tasolla.

Itsemé&&radmisoikeutta joudutaan usein rajoittamaan ja selkeda lainsdadantod, jonka mu-
kaan toimia, on odotettu kehitysvamma-alalla jo pitk&an. Laki sosiaalihuollon asiakkaan ja
potilaan itsemaaraédmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kayton edelly-
tyksista (itsemaaraamisoikeuslaki) oli kevaallad 2015 jo valiokuntakésittelyssé ja odotti uu-
den hallituksen kokoonpanoa (HE108/2014). Itsem&&radmisoikeuslakiluonnos kuitenkin
raukesi. Uusi hallitus péatyi ratkaisuun, jossa kehitysvammalakiin (laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 519/1977) lisattiin sdédnnokset itseméaaradmisoikeuden tukemisesta ja rajoi-
tustoimenpiteiden kaytosta. Kehitysvammalaki on kuitenkin vanha, saadetty aikakautena
jolloin Suomessa luotiin keskuslaitosverkostoa, joka perustui sen ajan tarpeisiin ja vallalla
oleviin hoito- ja kuntoutuskasityksiin. Kuvaavaa on, ettd kehitysvammalain tultua voimaan
vuonna 1977 elettiin aikaa jolloin vasta otettiin kdytt66n ’kehitysvammainen”-ké&site ja
luovuttiin ”vajaamielinen”-sanasta (Maatt4 1981,12). Vanhaan kehitysvammalakiin lisé-
tyt uudet pykalat tulivat voimaan 10.6.2016 ja samalla Suomi sai YK:n vammaissopimuk-

sen ratifioitua EU:n maista viimeisimpien joukossa.

Tyodkokemukseni my6té olen kiinnostunut itseméaardédmisoikeuden toteutumisesta ja rajoit-
tamisesta kehitysvammaisten ihmisten arjessa. Pro gradu-tutkielman aiheena se on myds
yhteiskunnallisesti ajankohtainen ja moneen ilmidon kietoutuva aihe. Tutkielma késittelee
itsemaaraamisoikeutta ja sen rajoittamisen oikeuttamista lainsdddannon valmistelun tasolla.
Tutkielmassa kéaytetdan aineistona Hallituksen esitystd eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon
asiakkaan ja potilaan itsemadraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kéy-
ton edellytyksista (HE 108/2014) seka Hallituksen esitystd eduskunnalle laiksi kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta (HE96/2015vp). Tutkielman tavoitteena
on selvittad, milla tavalla itsemaaraamisoikeuslakiesitys ja kehitysvammalakiin lisatyt muu-
tokset eroavat toisistaan suhteessa velvollisuuksiin itsemadraédmisoikeuden vahvistamiseksi,

itsemaaraadmiskyvyn arvioimiseksi ja rajoitustoimenpiteiden kéyton sallimiseksi. Tutkiel-



man tarkoituksena on arvioida, mika vaikutus erityishuollossa olevan henkilon itsemaaraa-
miseen on, kun itsem&&rddmisoikeudesta sd&ddetédén kehitysvammalaissa eika erillisessa itse-
madradmisoikeuslaissa. Tdma kysymys on varsin ajankohtainen ja mielenkiintoinen siksi-
kin, ettd erityishuollon palveluiden piirisséd on yhd enemmaén asiakkaita ilman kehitysvam-

madiagnoosia.



2 ITSEMAARAAMISOIKEUS JA PERUSOIKEUDET

Perusoikeudet turvataan jokaiselle Suomen perustuslaissa (731/1999) ja ihmisoikeuksista
sédannellaan kansainvalisissa ihmisoikeussopimuksissa. Perusoikeusuudistusta koskeneessa
hallituksen esityksessa (HE 309/1993) todettiin yksilon itsemaaraamisoikeuden, oikeuden
maarété itsestddn ja toimistaan, olevan monien muiden oikeuksien kayton perustana. Itse-
maarédédmisoikeutta ei nimenomaisesti mainita perustuslaissa, mutta se kuuluu perusoikeus-
jarjestelmaén (Sosiaali- ja terveysministerida 2012). Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) yleis-
kokous hyvéksyi vuonna 2006 YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista
(CRPD). Suomi allekirjoitti sopimuksen ensimmaisten joukossa kevaalla 2007. Yleissopi-
muksen keskeisinté sisaltoa on kaikenlainen vammaisuuden perusteella tapahtuva syrjinnan
kielto seké yhdenvertaisen kohtelun periaate. YK-sopimus vahvistaa sitd periaatetta, jonka
mukaan myo6s kehitysvammaisilla henkil6illa on samanlainen oikeus ja vapaus tehdd omaa

elamai koskevia paatoksia kuin muillakin. (Suomen YK-liitto 2015.)

Valvira teki vuoden 2012 aikana itseméaaradmisoikeuden toteutumista koskevan kyselyn,
joka toteutettiin myds vammaisten henkildiden ympérivuorokautista hoitoa ja palvelua tar-
joavissa yksikoissa. Selvitys osoitti, ettd sosiaalihuollon itsemaaraamisoikeuden rajoittami-
sen perusteisiin ja niiden kayttoon liittyi runsaasti epéatietoisuutta. Yksikdiden toimintakult-
tuuriin oli juurtunut rutiininomaisia toimintatapoja joita ei tunnistettu itsemaaraédmisoikeu-
den rajoittamiseksi tai pakottamiseksi. Lisaksi rajoitustoimenpiteitd koskeva ohjeistus oli
vanhentunutta ja riittdmatonta. (Valvira 2013.) Rajoittamista ja pakkoa kaytettiin ilman tark-
kaa lainsaddantoé ja siksi on tarpeellista, etté itsemadraédmisoikeudesta saddetdén laissa. So-

siaalihuoltoa on pystyttavé toteuttamaan niin, ettd perus- ja ihmisoikeudet toteutuvat.



2.1 ltsemadraamisoikeus saadoksina

Itsemé&&radmisoikeudesta sosiaalihuollossa sdédetdan sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista annetun lain (812/2000) 98:ssé. Lainkohdassa saddetadn, etté

”’jos taysi-ikainen asiakas ei sairauden, henkisen toimintakyvyn vajavuuden tai muun
vastaavan syyn takia pysty osallistumaan ja vaikuttamaan palvelujensa tai sosiaali-
huoltoon liittyvien muiden toimenpiteiden suunnitteluun ja toteuttamiseen taikka ym-
martadmaan ratkaisujen vaikutuksia, on asiakkaan tahtoa selvitettava yhteistydssa ha-
nen laillisen edustajansa tai omaisen tai muun l&heisen henkilon kanssa. ” (Laki sosi-
aalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000.)

Kehitysvammahuollossa perusoikeuksien rajoittamisesta saddetddn kehitysvammalaissa
(519/1977). Ennen 10.6.2016 voimaan tullutta lakiuudistusta yleinen pakon kayttoa eli pe-
rusoikeuksien rajoituksia koskeva s&&nnos oli kehitysvammalain 42 8:ss&, jonka mukaan
erityishuollossa olevaan henkildon voitiin soveltaa pakkoa vain siind maarin kuin erityis-
huollon jarjestaminen tai toisen henkilon turvallisuus sita valttamatta vaatii.” (Laki kehi-

tysvammaisten erityishuollosta 519/1977.)

2000-luvulla tehtiin useita selvityksia siitd, miten sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan
itsemaaraamisoikeutta rajoitetaan (Koivuranta 2001; Kumpuvuori 2006). Sosiaali- ja ter-
veysministerio asetti vuonna 2001 tyéryhmén valmistelemaan ehdotusta vélttamattomista
rajoituksista sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tuolloin ehdotettiin lainsdéddannon tdsmenta-
mistd myds kehitysvammahuollossa pakon kayttoon liittyen. (Koivuranta 2001.) Jukka
Kumpuvuori (2006) laati selvityksen perusoikeuksien rajoittamisesta kehitysvammapalve-
lujen toteuttamisessa. Selvityksen mukaan eduskunnan oikeusasiamiehen ja apulaisoi-
keusasiamiehen ratkaisukaytannoisté tuli ilmi seikkoja, joista kaytdnnon tydssa vallitsee
epaselvyyttd. Pakkoa kaytettiin kasvatustarkoituksessa, esimerkiksi henkild eristettiin kar-
kaamisen takia. Karjistetyimmissa tapauksissa henkil6 oli eristetty omaan huoneeseen hen-
kilokunnan kahvitauon ajaksi. Pakkotoimenpiteiden kirjaamisessa oli ratkaisujen mukaan
puutteita. Yleisin kéytetty pakkotoimenpide oli asukkaan eristdiminen, muita kéytettyja
pakkotoimenpiteitd olivat asukkaan sitominen lepositeilld, rajoittavilla asusteilla, turvasi-
teilla tai esimerkiksi kaariméalld mattoon. Eduskunnan oikeusasiamiehen ratkaisuissa pai-
notetaan, ettd pakon kéyttoa ei voi missaan olosuhteissa pitéé perus- ja ihmisoikeusséan-
ndsten mukaan hyvéksyttaviné. Ratkaisuissa todetaan myads, ettd asiakkaan rauhattomuu-

den ja aggressiivisuuden syihin ja taustoihin olisi kiinnitettava entistd enemman huomiota.



Pakkotoimenpiteiden tarkkaa kirjaamista pidettiin tarkedna osana vammaisten oikeusturvaa
ja toiminnan valvontaa. Eduskunnan oikeusasiamies Kiinnitti ratkaisuissa huomiota myos

valvonnan tarpeeseen ja seurannan kehittdmiseen. ( Mt.)

Jukka Kumpuvuori (2006) kéaytti selvityksensd pohjana muun muassa Leena Matikan ko-
koamaa raporttia erityishuoltopiirien pakkotoimenpiteista vuosina 1997 ja 2000. Raportin
mukaan pakkotoimenpiteiden méarittely oli hyvin vaihtelevaa ja pakkotoimenpiteiden pak-
koluonne kiistettiin, koska niiden tarkoitus arvioitiin asiakkaan edun mukaiseksi. Kasitteita
oli myds muutettu positiivisempaan suuntaan, esimerkiksi pakkopaidan nimi oli muutettu
hoitopaidaksi, mika voi jopa lisata toimenpiteiden kayttod, koska ne voidaan kokea hyvak-
sytymmiksi.(Mt.)

Oikeusasiamies Riitta-Leena Paunio (2009) esitti lokakuussa 2009 Sosiaali- ja terveysmi-
nisteriolle, ettd kehitysvammahuollossa kaytettavista itsemadraamisoikeuden rajoituksista
séadettéisiin lain tasolla tdsmallisesti ja tarkkarajaisesti perusoikeusjarjestelman edellytta-
malla tavalla. Jo vuonna 1996 Paunio oli ilmoittanut Valtioneuvostolle ja Sosiaali- ja ter-
veysministeridlle kasityksensa siitd, ettd kehitysvammaisten erityishuoltoa koskevaa lain-
séadantoa olisi tasmennettava. Paunion mukaan kehitysvammaisten henkil6iden itsemaaraa-
misoikeuden rajoittamista koskevien saanngsten valmistelun aloittaminen oli kestanyt koh-

tuuttoman kauan. (Mt.)

2.2 Lainsaadannon uudistaminen

2000-luvun alussa tehtyjen selvitysten pohjalta kdynnistettiin tammikuussa 2010 Sosiaali-
ja terveydenhuollon asiakkaan itsemaard&dmisoikeus — hanke. Ennen hankkeen kaynnista-
mistd Sosiaali- ja terveysministerio, Terveyden ja Hyvinvoinnin Laitos, Valvira, Valtakun-
nallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) sek& Valtakunnallinen
vammaisneuvosto jarjestivat kaksipaivaisen Itsemadraamisoikeus ja sen rajat -tydseminaa-
rin. Seminaarin johtopéatoksené oli, etté sosiaali- ja terveydenhuollon yhteinen itsemé&é&raa-
misoikeuden rajoituksia koskeva lainsaadanté on mahdollinen. Lahtékohtana tulisi olla ra-
joitteiden k&ytdn minimoiminen ennaltaehkéisevin toimin seka oikea-aikaisilla ja laaduk-

kailla palveluilla. Samalla kuitenkin todettiin, ettd valttdmattomia rajoitustilanteita varten



on laadittava riittdvan tasmalliset oikeudellisia edellytyksié ja menettelyja koskevat saan-

nokset. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014.)

Itseméaaradmisoikeustydryhma asetettiin Sosiaali- ja terveysministeriossa 2.7.2010. Sen toi-
mikausi oli ajalla 1.8.2010-28.2.2014. Tyoéryhma jaettiin viiteen eri alatydryhmaan, joista
kaksi, Vanhukset ja vammaiset-alatyoryhma seka Akuutti- ja paivystystyoryhma jatkoi
tyoskentelya toimikauden loppuun saakka. Tydryhmassa tyoskenteli yhteensé 23 asiantun-
tijaa Sosiaali- ja terveysministeriostd, Terveyden- ja hyvinvoinninlaitokselta, Valvirasta,
Eduskunnan oikeusasiamiehen kansliasta, Kuntaliitosta, Oikeusministeriostd, Valtakunnal-
lisesta vammaisneuvostosta (VANE) ja ETENE:Itd. Mukana oli myos erityishuoltopiirin ja
sairaanhoitopiirin edustajat seka asiantuntijoita eri vammaisjarjestoista. Kevaalla 2015 la-
kiluonnos oli valiokuntakasittelyssa odottamassa uuden eduskunnan ja hallituksen kokoon-

panoa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2014.)

Itsemadradmisoikeuslaki tulisi koskemaan sellaisia potilas- ja asiakasryhmid, joilla on alen-
tunut kognitiivinen toimintakyky ja sitd sovelletaan seké sosiaali- etté terveydenhuollossa.
Jos henkilon itsemaaraamiskyvyn epdillaan olevan alentunut pysyvasti, pitkéaikaisesti tai
toistuvasti, itsemaaradmiskyky on arvioitava. ltsemaaraamiskyky on alentunut silloin, jos
henkil® ei pysty sairauden tai vamman vuoksi tekemdén sosiaali- ja terveydenhuoltoa kos-
kevia ratkaisuja eikd ymmaéartamaan kayttaytymisensa seurauksia ja siksi voi todennakaoisesti
vaarantaa itsensa tai muiden terveyttd. Arvion mukaan rajoitustoimenpiteet tulisivat koske-
maan noin 1000-2000 kehitysvammaista, 23 000 muistisairasta ja joitakin aivovamman saa-
neita henkil6ita. Erityisesti laki tulisi vaikuttamaan ympérivuorokautisia asumis- ja laitos-
palveluja tarjoavien yksikoiden toimintaan. (Sosiaali- ja terveysministerid 2014.) Itsemaa-
raédmisoikeuslaki-hanke kuitenkin raukesi kevaalla 2015 ja uusi hallitus esitti kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain (kehitysvammalaki) muuttamista ja itsemaard&@misoi-

keus saddosten siséllyttdmista sinne. (Sosiaali- ja terveysministerig 2015.)

Kehitysvammalakiin ehdotetuilla muutoksilla oli samat tavoitteet vahentaa rajoitustoimen-
piteiden kayttod ja vahvistaa itsemadrdédmisoikeutta kuin itsemaaradmisoikeuslaki-hank-
keella. Rajoitustoimenpiteitd pyritddn vahentdmaan siitd lahtokohdasta, ettd mitd normaa-
limpaa elamaa kehitysvammaisille henkildille tarkoitetuissa asumispalveluyksikoissa ja lai-

toksissa voidaan el&, sitd vdhemman on tarvetta turvautua rajoitustoimenpiteiden kayttoon.



(HE 95/2015.) Erona itsemadraamisoikeuslakiin kehitysvammalaki koskee vain niitd, jotka

ovat erityishuollon palveluiden piirissé.

Kehitysvammalain (519/1977) uudistuksen myota yleista pakon kayttod koskevaa pykalaa
tarkennettiin huomattavasti. Esimerkiksi aikaisemmin tahdosta riippumattomaan erityis-
huoltoon maaréattavalla henkil6lla piti olla kehitysvammadiagnoosi. Nyt voimassa olevan
lainsdéddannon (10.6.2016 lisatyt pykélat) mukaan henkilo voidaan maaraté erityishuollon
toimintayksikk6on tahdostaan riippumatta, jos han ei kykene tekemaén hoitoaan ja huolen-
pitoaan koskevia ratkaisuja eikd ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia ja han todenné-
koisesti vakavasti vaarantaa terveyttaan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden ter-
veyttd tai turvallisuutta ja h&dnen hoitoaan ja huolenpitoaan ei voida jérjestad muulla tavoin.
Erityishuollon antamisen perusteena ei kuitenkaan tarvita kehitysvammadiagnoosia, vaan
laissa saddetaan “erityishuollon antamisesta henkil6lle, jonka kehitys tai henkinen toiminta
on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysiassa saadun sairauden tai vamman
vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja.” (Laki kehitysvam-

maisten erityishuollosta 519/1977.)

YK:n vammaissopimuksesta tuli virallisesti osa Suomessa noudatettavaa lainsaadantoa
10.6.2016 kun Suomi ratifioi sopimuksen. YK:n vammaissopimuksen tarkoituksena on taata
kaikille vammaisille henkilGille tdysiméaaraisesti ja yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet ja
perusvapaudet seka edistdd vammaisten henkildiden synnynndisen arvon kunnioittamista.
Y leissopimuksen periaatteena on yksilollisen itsemaaraamisoikeuden ja riippumattomuuden
kunnioittaminen, yhdenvertaisuus, tdysimaarainen ja tehokas osallistuminen seké osallisuus
yhteiskuntaan. Sopimuksen 10 artikla korostaa jokaisen synnynnéisté oikeutta elamaan. So-
pimuksen 12 artikla madrittdd vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta lain edessa. Vam-
maisilla henkildilla on artiklan mukaan oikeus tulla tunnustetuiksi henkiloiksi lain edessa
kaikkialla ja vammaiset henkil6t ovat oikeudellisesti kelpoisia yhdenvertaisesti muiden
kanssa kaikilla elaménaloilla. Sopimuksen 14 artiklan mukaan sopimuspuolet varmistavat,
ettd vammaiset henkilot yhdenvertaisesti muiden kanssa nauttivat oikeutta henkildkohtai-
seen vapauteen ja turvallisuuteen eivétka joudu laittoman tai mielivaltaisen vapaudenriiston
kohteeksi. Mahdollisen vapaudenriiston on tapahduttava lain mukaisesti. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2010.)
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Kehitysvammahuollossa on edelleen Valviran ja Aluehallintovirastojen havaintojen perus-
teella itsemé&araadmisoikeuden toteutumisessa yleisesti puutteita. llman lainsd&ddéntod asia ei
ole korjaantunut, vaikka itsemadraamisoikeus on ollut laajasti yleisessé keskustelussa. Ra-
portti vuoden 2015 alkupuoliskon havainnoista ja ohjaustarpeista kehitysvammapalveluissa
osoittaa, ettd myos rajoitustoimenpiteitd on toteutettu lainvastaisesti ja asiasta on annettu
huomautuksia. Rajoitustoimenpiteet myds tunnettiin huonosti ja vammaisten henkil6iden it-
semaaraamisoikeutta rajoitettiin laajemmin kuin mit& perusoikeuksien toteutumisen nako-
kulmasta olisi mahdollista. Raportista kdy ilmi, ettd kehitysvammalain mukaista pakkoa
kohdistettiin myds muihin kuin erityishuollossa oleviin asiakkaisiin ja pakkoa kéaytettiin
my0s asumisyksikoissa, jotka eivat tuota kehitysvammaisten asumispalveluita. (Valvira
2015.)

Nyt voimassa oleva vammaispalveluita ja kehitysvammaisten erityishuoltoa koskeva lain-
séadanto tulee edelleen lahivuosina muuttumaan. Kehitysvammalakiin lisatyt uudet saadok-
set itsemadraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kdytén perusteista ovat
ehk& vain muutaman vuoden valiaikaisratkaisu. Vammaislainsaddannon kokonaisuudistus
on ollut Sosiaali- ja terveysministerion tavoitteena koko 2000-luvun. Aikataulullisesti ta-
voitteena on, ettd vammaisten henkil6iden erityispalveluja koskeva laki tulisi voimaan
vuonna 2019. Sosiaali- ja terveysministerion tyoryhma luovutti 16.4.2015 peruspalvelumi-
nisterille ehdotuksen uudesta vammaislainsaddannostd, jonka mukaan nykyinen kehitys-
vammalaki ja vammaispalvelulaki yhdistettaisiin uudeksi vammaispalvelulaiksi. Tassé pe-
ruslahtokohtana oli se, ettd vammalla sindnsa tai diagnooseilla ei olisi merkitysta palvelujen
saamisessa. Toimintakyky ja toimintarajoitukset méérittaisivét sen, kuka tarvitsee palve-

luja.(Sosiaali- ja terveysministerio 2015.)

Vammaispalvelulainsdddannon yhdistaminen heréttdd kysymyksen siitd, missa laissa tule-
vaisuudessa sédédetadn kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeudesta? Sosiaali-
ja terveysministeriosta saadun tiedon mukaan itseméaardédmisoikeuslakia valmistellaan talla
hetkelld virkamiestasolla ja tyoryhma valmistelun jatkamista varten aloittaa toimintansa
vuodenvaihteessa 2017 (Murto 2016). Rajoitustoimenpiteiden sisallyttdminen kehitysvam-
malakiin merkitsee sitd, ettd vain kehitysvammaisiin ja muihin erityishuollon palveluissa

oleviin henkil6ihin voidaan laillisesti kohdistaa rajoitustoimenpiteitd. Esimerkiksi Kehitys-
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vammaisten Tukiliitto ry ja Me Itse ry ei kannata rajoittamista koskevien sdéénndsten sijoit-
tamista kehitysvammalakiin, vaan ne tulisi sisallyttaa tassd vaiheessa asiakaslakiin ja poti-
laslakiin (Sivula 2015). Ratkaisevaa kehitysvammaisten henkil6iden kannalta on se, erotel-
laanko tulevaisuudessa edelleen kehitysvammaiset henkil6t tai erityishuollon palvelut
omaksi kokonaisuudeksi, jossa itsemaardamisoikeutta koskevat saddokset poikkeavat kaik-

kia muita asiakasryhmia koskevista sdadoksista.
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3 KEHITYSVAMMAISTEN ERITYISHUOLTO

Kehitysvammaisille henkil6ille kuuluvat samat palvelut kuin muillekin kuntalaisille, mutta
jos henkil6lla on tarvetta erityiseen huolenpitoon, sosiaalihuoltolain (1301/2014) mukaiset
palvelut eivat aina riita. Lainsaadannon tarkoitus on ennen kaikkea turvata asiakkaan palve-
lut. Palvelujen jarjestdmisen tarkoituksena on turvata perusoikeudet myos niille, jotka eivét
itse pysty huolehtimaan niista. Lain mukaan on sovellettava niitd sddnnoksid, jotka parhaiten
toteuttavat asiakkaan etua. Asiakkaan etua arvioitaessa on kiinnitettdvd huomiota siihen, mi-
ten eri toimintatavat ja ratkaisut parhaiten turvaavat asiakkaan ja hanen laheistensa hyvin-
voinnin, asiakkaan itsendisen suoriutumisen ja omatoimisuuden vahvistumisen seka laheiset
ja jatkuvat ihmissuhteet. Ratkaisujen on turvattava asiakkaan tarpeisiin nahden oikea-aikai-
nen, oikeanlainen ja riittava tuki seka annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa omissa
asioissaan. Uuden sosiaalihuoltolain (1301/2014) mukaisesti sosiaalihuoltoa toteutettaessa
on kiinnitettdva erityistd huomiota erityisté tukea tarvitsevien asiakkaiden edun toteutumi-
seen. (Syrjala 2016.)

Vammaisten erityispalveluita jarjestetaan talla hetkelld sekd vammaispalvelulain (380/1987)
etta kehitysvammalain (519/1977) perusteella (Koskinen 2011). Kaikki ne palvelut ja tuki-

toimet, joita henkild saa kehitysvammalain nojalla, ovat erityishuoltoa.

“Erityishuollon tarkoituksena on edistid 1 momentissa tarkoitetun henkilén suoriutu-

mista paivittaisista toiminnoista, hanen omintakeista toimeentuloaan ja sopeutumis-

taan yhteiskuntaan seka turvata hanen tarvitsemansa hoito ja muu huolenpito.”
(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977.)

Erityishuoltoa annetaan kehitysvammalain 1 §:n mukaisesti henkil6lle, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden,
vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. So-
veltamisjérjestyksessd vammaispalvelulaki on ensisijainen kehitysvammalakiin n&hden
my0s kehitysvammaisten henkildiden palveluja jarjestettédessd. (Kehitysvammaisten Tuki-
liitto ry 2015.)
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3.1 Erityishuolto

Erityishuollon jarjestdminen on kuntien velvollisuus, kehitysvammalain (519/1977) my6té
kehitysvammahuolto siirtyi kuntien tehtavaksi. Kéytannossa erityishuoltopiirit vastaavat ke-
hitysvammaisten erityishuollon laitospalveluiden toteuttamisesta alueellaan (Rinnekoti Saa-
ti6 2015) ja kunnat tuottavat itse avopalveluita. Kunnat on jaettu erityishuoltopiireihin eri-
tyishuoltopiireisté annetulla valtioneuvoston asetuksella (1045/2008). Erityishuoltopiireihin
kuuluvat kunnat ovat jasenin erityishuoltopiirien kuntayhtymissa lukuun ottamatta Helsin-
gin kaupunkia, joka muodostaa asetuksen mukaan yksin Helsingin erityishuoltopiirin. Ruot-
sinkielisista erityishuollon palveluista huolehtii Karkulla samkommun, jonka jasenina ovat
kaikki kaksikieliset ja ruotsinkieliset kunnat. (HE 108/2014.) Suomi on jaettu talla hetkell&
seitsemadntoista erityishuoltopiiriin, joiden tehtdvana on jarjestaa kehitysvammaisten tarvit-
semia erityishuollon palveluita. Vaestopohjaltaan erityishuoltopiirit ovat hyvin erikokoisia.
(Pelto-Huikko, Kaakinen & Ohtonen 2008.) Meneill&d&n olevan Sote-uudistuksen myo6ta eri-
tyishuoltopiirien lakiséateiset tehtdvat tulevat siirtymaén uusien Sote-alueiden vastuulle (So-

siaali- ja terveysministerit 2014).

Erityishuoltopiirien kesken on tapahtunut jonkun verran erikoistumista esimerkiksi autistien,
rikoksiin syyllistyneiden tahdosta riippumattomaan erityishuoltoon seké& psykiatrista hoitoa
tarvitsevien kehitysvammaisten erityishuoltoon. Kehitysvammalain 68 ja 69 8:n saannokset
mahdollistavat myos erityishuoltopiirin ja sairaanhoitopiirin sulautumisen. Riippumatta
siitd, jarjestaako kunta erityishuollon osittain tai kokonaan itse, sen on kuuluttava erityis-
huollon kuntayhtymé&éan. Erityishuoltopiirin kuntayhtyméssé on oltava erityishuollon johto-
ryhmg, jonka jasenind on vahintdan kolme kuntayhtymén johtavaa viranhaltijaa siten, etté
johtoryhmadssa on edustettuna la&ketieteellinen, kasvatustieteellinen ja sosiaalihuollollinen
asiantuntemus. (HE 108/2014.)

Vuoden 2004 tietojen mukaan kehitysvammaisten erityishuollon palveluja kéytti noin 27
000 henkil6d (Kumpulainen 2007). Vuonna 2004 tehty kokonaisarvio on viimeisin ja ajan-
tasaisempaa tietoa koko Suomen tasolla kehitysvammaisten erityishuollon palveluista ei ole
(Huhta 2016). Vuoden 2004 tietojen mukaan kunnat tuottivat itse noin kolmanneksen eri-
tyishuollon palveluista, erityishuoltopiirit liki puolet ja loput palveluista hankittiin yksityi-
silta palvelujen tuottajilta (Kumpulainen 2007). Vuodesta 2005 lahtien kehitysvammaisten
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erityishuollon palveluja on verrattu kuuden asukasluvultaan suurimman kaupungin muodos-
tamassa Kuusikko-ryhmassal(Kuusikko-tyéryhma 2016). Vuoden 2015 tietojen mukaan
Kuusikko-ryhmén alueella erityishuollon palveluja kéytti 6762 henkiloa. Laitoshoidossa
olevien aikuisten maara oli vahentynyt ja vastaavasti muiden asumispalvelujen kayttaja-
maard noussut. Taysi-ikaisistd Kuusikko-ryhmén alueen kehitysvammaisista 28 % asui van-
hempien luona ja laitoshoidossa oli enda 4,5 % erityishuollon asiakkaista. (Vartiainen
2016.)Vuonna 2007 yli kolmannes Kuusikko-ryhmén alueen aikuisista kehitysvammaisista
asui vanhempien luona ja 16 % laitoksissa (Kumpulainen 2008). Erityishuollon palveluja
kayttavien asiakkaiden maara oli kasvanut alueella vuodesta 2011 5.8 %, ja erityishuollon

kustannukset olivat nousseet liki 20 % saman ajanjakson aikana (Vartiainen 2016).

Kehitysvammalain (519/1977) nojalla myonnettavia palveluja? ovat muun muassa tervey-
denhoito, tarpeellinen ohjaus, kuntoutus, toiminnallinen valmennus seké ty6toiminnan ja
asumisen jarjestaminen. Kehitysvammalain (34 8) mukaan jokaista erityishuollon tarpeessa
olevaa henkil6& varten tulee laatia yksilollinen erityishuolto-ohjelma, joka sisaltdd suunni-
telman annettavista erityishuollon palveluista ja toteuttamistavasta. Erityishuollon antami-
sesta ja lopettamisesta paattdd kehitysvammalain 31 §:ssd todetulla tavalla erityishuollon
johtoryhma, jollei erityishuoltopiirin johtosaanndssa toisin maarata. Erityishuollon yksilol-
liseksi toteuttamiseksi erityishuollon johtoryhman tai sen maaraamissa rajoissa toimintayk-
sikdn vastaavan johtajan tulee hyvaksya erityishuolto-ohjelma jokaista erityishuollon tar-
peessa olevaa henkil6a varten. (HE 108/2014.)

!Kuusikon muodostavat Helsinki, Espoo, Tampere, Vantaa, Oulu ja Turku. Kuusikko-ty6ryhmassa verrataan
kaupunkien sosiaali- ja terveyspalveluja, joista tuotetaan vuosittain tilastoja ja raportteja. (Kuusikko-tydryhmé
2016.)

2Kehitysvammalain (519/1977) nojalla mydnnettavia erityishuollon palveluja ovat: tutkimus, joka kasittaa eri-
tyishuollon yksil6llisen suunnittelun ja toteuttamisen edellyttamat I48ketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset
selvitykset sekd soveltuvuuskokeet; terveydenhuolto; tarpeellinen ohjaus, kuntoutus sekd toiminnallinen val-
mennus; tytoiminnan ja asumisen jarjestdminen sekd muu vastaava yhteiskunnallista sopeutumista edistavé
toiminta; henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jérjestdminen; yksiléllinen hoito ja muu huolenpito;
henkilén aviopuolison, vanhempien ja muiden perheenjasenten, muun huoltajan tai hanelle muuten l&heisen
henkilén ohjaus ja neuvonta; tiedotustoiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluksista; kehityshairididen
ehkéisy sekd muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen toiminta. (Laki kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta 1977).
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Erityishuolto-ohjelmaan Kirjataan vain kehitysvammalain mukaiset palvelut. Erityishuolto-
ohjelmasta on selvittdva, misté palveluista asiakkaalta peritddn maksu ja mitk& palvelut an-
netaan erityishuoltona maksutta. Erityishuolto-ohjelmaan kirjattavia palveluita ovat esimer-
Kiksi péivatoiminta, tyétoiminta, asumisen tukitoimet ja kuntoutuspalvelut. Erityishuolto-
ohjelman tarkoitus on turvata kehitysvammaisen ihmisen oikeusturvan ja perusoikeuksien
toteutuminen. Paatokseen voidaan hakea muutosta, mikali henkil6 itse, h&dnen edunvalvo-
jansa tai muu huoltajansa taikka sosiaalilautakunta katsoo, ettei erityishuolto-ohjelma ole
tarkoituksenmukainen. Erityishuolto-ohjelma on laadittava yhdessé asianomaisen henkilén
itsensd, hénen edunvalvojansa tai muun huoltajan seké sosiaalilautakunnan kanssa. (Laki

kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977; Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2015.)

Kehitysvammalain uudistukseen nyt siséllytettyjen rajoitustoimenpiteiden soveltamisen eh-
tona on, ettd henkil6lla on voimassa oleva erityishuolto-ohjelma (Kainulainen 2016). Jat-
kossa, kun vammaispalvelulaki ja erityishuoltolaki yhdistyvat, erityishuolto-ohjelmat saat-
tavat jadda tyovalineend historiaan. Itd-Suomen aluehallintoviraston sosiaalihuollon ylitar-
kastaja Satu Syrjalan (2016) mukaan erityishuollolla on kuitenkin oma merkitys, joka on
tarkoitus sailyttaa vaikka vammaispalvelulainsagdantod uudistetaan® parhaillaan ja palvelu-

organisaatiot muuttuvat SOTE-uudistuksen myoté.

3.2 Kehitysvammaisuus toimintakyvyn nakdkulmasta

Kehitysvammaisia ihmisid on Suomessa arviolta 35 000-40 000. Suurin osa heista tarvitsee
erilaista apua tai tukea jokapaivéisessa elamassé. Kautta aikojen kehitysvammaiset ihmiset
ovat olleet ennen kaikkea toimenpiteiden kohteita, eivat toimijoita. Eri aikakausina heité on
hoidettu, kontrolloitu ja syrjitty eri tavoin kullekin ajalle tyypilliseen tapaan. Vain hyvin
harvoin ja véhaisin madrin heill4 on ollut mahdollisuuksia vaikuttaa itse oman eldménsa
kulkuun. Kehitysvammaisuus kasitteend on hyvinkin laaja-alainen ja epamadrainen. Siksi

kehitysvammaisten ihmisten maara Suomessa on vain arvio. (Seppéla 2010, 183.)

3 Sosiaali- ja terveysministerion tarkoituksena on yhdistad vammaispalvelu- ja kehitysvammalait. Kyse on pit-
kaan tavoitellusta uudistuksesta, jonka ldhtokohta on parantaa vammaisten ihmisten osallisuutta ja yhdenver-
taisuutta. Lain valmistelu kdynnistyi kevaalla 2016 ja sen on tarkoitus tulla voimaan vuonna 2019. (Sosiaali-
ja terveysministerié 2015.)
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Kehitysvammaisuutta on maaritelty eri tavalla eri aikakausina. Suomessa kaytettiin 1900-
luvun alkupuolelta vajaamielinen-kasitettd, joksi luokiteltiin vuonna 1958 s&é&detyn vajaa-
mielislain mukaan henkil®, joka tarvitsi alyllisen vajavuuden vuoksi jatkuvaa hoitoa ja huo-
lenpitoa (vajaamielislaki (kumottu) 107/1958.) My6hemmin vajaamielinen -kdsite muutet-
tiin kehitysvammainen-kaésitteeksi, koska kasitteend vajaamielisyys koettiin ihmisarvoa
loukkaavaksi. Kehitysvammaisuutta méaariteltiin &lykkyysosamaéaran mukaan 1980-luvulta
ldhtien Maailman terveysjarjeston (WHO) julkaiseman tautiluokituksen ICIDH (Internati-
onal Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps) mukaisesti. L&&kintohallitus
julkaisi Suomessa vuonna 1987 ICIDH -tautiluokituksen, jossa alykkyysosamaara jaettiin
neljaan eri luokkaan: lievasti, keskitasoisesti, vaikeasti ja syvasti kehitysvammaiset. (Ver-
neri.net 2016.)

Kehitysvammaliiton tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen méaéaritelman mukaan kehitysvam-
maisuus on vammaisuutta, miké tarkoittaa “toimintakyvyn rajoitteita eri tilanteissa” (Sep-
pald 2009). Terveyden- ja Hyvinvoinnin Laitoksen (THL 2016) vammaispalvelujen ké&sikir-
jan mukaan yksil6llinen toimintakyky on aina moniulotteinen asia, joka koostuu seka yksi-
I6n ominaisuuksista, ympériston vaikutuksesta etta yksilon ulkopuolisista tekijoistd. Nama
tekijat voivat vaikuttaa toisiinsa joko vahvistamalla tai heikentdmalla toisiaan. Vaikka fyy-
siset toimintakyvyn rajoitukset olisivat suuria, ympériston positiivinen, tukeva asenne ja hy-
vat psyykkiset voimavarat lisdévét toimintakykya. Toisaalta “alistava ja holhoava kohtelu

Jja itsemddrddmisen rajoittaminen voivat latistaa pystyvinkin ihmisen toimintakyvyn.”’(Mt.)

Kehitysvammaisuus ei poista ihmiseltd oikeutta osallisuuteen ja vaikuttamismahdollisuu-
teen omassa elamaéssa, lahiyhteisdssa ja yhteiskunnassa. Jokaisella ihmiselld on oikeus myds
taysivaltaiseen yhteiskunnan jasenyyteen. Vammaisaktivisti Kalle Konkkola on todennut:
"Vammaisuus on ympdriston kyvyttomyyttd ottaa huomioon yhteisonsd kaikki jdsenet.” (Ke-

hitysvammaisten tukiliitto 2015.)

Vuonna 1995 Suomessa otettiin kayttoon AAMR:n (The American Association on Mental
Retardation) maaritelmé& kehitysvammaisuudesta. Sen mukaan kehitysvammaisuudelle on
tyypillistd huomattavat rajoitukset seka alyllisissé toiminnoissa ettd sopeutuvassa kayttayty-
misessa. (HE 108/2014.) Suomessa kéytetdan télla hetkelld yleisesti AAIDD:n (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities) maaritelméaé (KUVIO 1), jonka
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mukaan kehitysvammaisuus merkitsee laaja-alaista toimintakyvyn rajoittuneisuutta.
AAIDD:n julkaiseman kehitysvammaisuuden madritelman ydinkohtia ovat muun muassa:

e Kehitysvammaisuus on vammaisuutta, jolle on ominaista alyllisen toimintakyvyn
ja pdivittaisen elaménhallinnan huomattavat rajoitukset.

e Toimintakyvyn rajoituksia tulee tarkastella yksilollisesti: otettava huomioon henki-
16n vahvuudet, ik&, kulttuurinen moninaisuus seké& yksil6lliset erot kommunikaati-
0ssa, aisteissa, motoriikassa.

e Tarkoituksenmukaisten, pitkaaikaisten ja yksilollisten tukitoimien avulla kehitys-
vammaisen henkilon toimintakyky yleensé ajan mittaan paranee. (THL 2016.)

Yksil6llisen toimintakyvyn osatekijat ja
rakenne (AAIDD 2009)

Alylliset kyvyt

Elamanhallintataidot

Toiminta-
kyky

Terveys

Osallisuus, vuorovaikutus, | |
sosiaaliset roolit

Toimintaymparisto

KUVIO 1 Kehitysvammaisen henkilon toimintakyvyn arviointi (THL 2016).

Kehitysvammaisen henkilon toimintakykyyn vaikuttavat fyysiset ominaisuudet, suoritus-
kyky, henkiset voimavarat sek& sosiaaliset suhteet ja roolit. Toimintakyky on ennen kaikkea
yksilon ja hanen ymparistdnsé suhdetta kuvaava késite (THL 2016; Vehmas 2005). Sirpa
Kannasojan (2013) tutkimuksen mukaan 2000-luvun taitteessa Suomessa kaytiin keskuste-
lua toimintakyvysta etenkin kuntoutuksen nakokulmasta. Sosiaalisen, fyysisen ja psyykki-
sen toimintakyvyn ulottuvuuksia pyrittiin erittelemaan selvemmin sek& luomaan néit4 yh-
distavé biopsykososiaalinen toimintakykymalli. Psykologi Seija Talo kehitti BPSDC-toi-

mintakykymallia (BioPsychoSocial Dimensional Classification for Functioning) joka késit-
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taa ihmisen biopsykososiaalisena kokonaisuutena. Toimintakykya kuvataan mallin mukai-
sesti arvioimalla yksilon toimintaa suhteessa seka fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin mah-

dollisuuksiin ettg esteisiin. (Kannasoja 2013, 31.)

Samaan aikaan kun BPSDC-toimintakykymallia kehitettiin, WHO julkaisi vuonna 2001 toi-
mintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen luokituksen ICF:n (Internati-
onal Classi-fication on Functioning, Disability and Health)(Kannasoja 2013,31). ICF on uu-
distettu versio ICIDH-luokituksesta. Suomessa ICF julkaistiin vuonna 2004. ICF-luokitus
edustaa uutta ajattelutapaa toimintakyvysta. Siind on yhdistetty biologinen, yksilopsykolo-
ginen ja yhteiskunnallinen nakdkulma biopsykososiaaliseksi malliksi. ICF-luokituksessa
nostetaan esille myds ympariston merkitys vammaisen henkilon toimintakykyyn. Sen mu-
kaan henkilon ympariston piirteet voivat estéa tai edistdd hédnen kykyaan toimia, silloin hen-
kilon asemaa voidaan parantaa hdneen suuntautuvien toimenpiteiden lisdksi myos ympaéris-
toon kohdistuvien toimenpiteiden avulla. (ICF 2004; Miettinen 2010, 62.)

WHO luokittelee vammaisuuden ICF:n avulla tavalla, jossa ihmisen toimintakykya arvioi-
daan yhdeksalla eri osa-alueella, joita ovat:

oppiminen ja tiedon soveltaminen

erilaiset tehtdvat ja niiden tekemisessé vaadittavat asiat
kommunikointi

liikkuminen

itsestd huolehtiminen

kotielamé&

vuorovaikutus ja ihmissuhteet

keskeiset elamanalueet

yhteiskunnallinen ja yhteisollinen toiminta (Lampinen 2007,32.)

ICF-luokitus koskee kaikkia ihmisia ja sen avulla voidaan kuvata ihmisen tilannetta toiminta-
kyvyn ja sen rajoitteiden nakdkulmasta. WHO suosittelee ICF-luokituksen kayttamisté kaikissa
soveltuvissa tapauksissa. ICF-luokituksen osa-alueita ovat: ruumiin/kehon toiminnot, ruu-
miinrakenne, suoritukset ja osallistuminen seka ymparistotekijat. Toimintakyvyn kuvaami-
sessa on aina huomioitava kaikki sen osa-alueet, koska henkilon toimintakykyyn vaikuttavat
kaikki osa-alueet ja niiden vaikutus toisiinsa. (ICF 2004.) ICF-luokitus on monikerroksinen
luokitusjarjestelmé, jonka avulla henkilon kokonaistilannetta voidaan kuvailla tarkasti. Luoki-
tuksen tarkoituksena on, ettd arvioinnin perusteella voidaan kartoittaa henkilon tuen ja palve-

luiden tarvetta. ICF-luokitus ei kuitenkaan ole varsinainen toimintakyvyn arviointimenetelma,
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vaan luokituksen tukena on kéytettava varsinaisia toimintakyvyn arviointiin kehitettyjd mene-
telmi&. (ICF 2004,)

ICF- luokituksen k&yttdmahdollisuudet ovat laajat. Sen avulla voidaan saada laaja ja yksilolli-
nen késitys henkilon yksil6llisesta toimintakyvysta ja seurata toimintakyvyn muutoksia. ICF
soveltuu eri ammattialoille, koska se on neutraali kuvaustapa. Suomessa toimintakyvyn arvi-
ointia kuvataan monissa laeissa samanlaisilla kasitteilla kuin ICF-luokituksessa, esimerkiksi
Vanhuspalvelulaissa ja Sosiaalihuoltolaissa seka kehitteilla olevassa vammaislainsaddannossa.
(THL 2014.) Suomessa ICF:n kéyttoon otto on edennyt hitaasti, vaikka esimerkiksi KELA
suosittaa sen kayttdmista kuntoutuksen suunnittelussa. KELA:n teettdmén tutkimuksen mukaan

ICF:n kdyttdon ottaminen edellyttda laajaa koulutusta. (Paltamaa & Perttind 2015.)

Kehitysvammaisuus on kasitteend muotoutunut enemman ihmisarvoa tunnistavaan suun-
taan. Samalla kehitysvammaisuuden arvioinnin perusteet ovat muuttuneet alykkyytta mit-
taavista arvioinneista toimintakykyyn perustuvaan arviointiin. Kehitysvammaisuus tai vam-
maisuus sinallaan ei valttamatta aiheuta tuen ja avun tarvetta, vaan ennen kaikkea se, millai-
nen toimintakyky henkil6116 omassa asuin- ja toimintaymparistossaén on. Siksi on tarkeda
arvioida toimintakykya. THL:n (2016) mukaan toimintakyvyn kuvaaminen ja arviointi tar-
koittaa kokonaiskuvan muodostamista siitd, miten kehitysvammainen henkil® suoriutuu péi-
vittdisen eldman toimintatilanteistaan. Tahan kokonaiskuvaan vaikuttaa henkilén toimimi-
nen péivittaisessa elamassé, elamanhallintataidot, kognitiiviset voimavarat kuten kommuni-
kointi, oppimiskyky, keskittymiskyky ja toiminnanohjaus, emotionaaliset voimavarat, ih-

missuhteet, sosiaaliset taidot, fyysinen kunto ja terveydentila. (THL 2016.)

Toimintakyvyn kuvaamista varten on kehitetty erilaisia kdytdnnén menetelmid, kuten kehi-
tysvammahuollossa kéaytetyt TOIMI ja PSYTO*. Toimintakyky vaihtelee ja timé on otettava

huomioon etenkin silloin, kun puhutaan kehitysvammaisen henkilén psykososiaalisesta toi-

4TOIMI on vuosina 2008-2010 kehitetty tyovéline yksilollisen toimintakyvyn kuvaamiseen ja tarkastelemi-
seen. Menetelmén avulla tarkastellaan henkil6n taitoja ja voimavaroja sekd niiden kayttod estavié asioita. Eri-
tyisen tarke&é on huomioida henkilén oma toimintaympéristd. (Seppélé & Sundin 2011.) PSYTO - psykososi-
aalisen toimintakyvyn arviointiasteikko on suunnattu arvioimaan kehitysvammaisten henkildiden psykososi-
aalisia ongelmia. Sen avulla on mahdollista 16ytdd mielenterveysongelmien ja sosiaalisten vuorovaikutuksen
hairididen taustatekijoitd. PSYTO tarkastelee kayttaytymiseen liittyvien ongelmien vaikutusta henkildn arkeen
ja hyvinvointiin. (Kehitysvammaliiton vuosikertomus 2008, 24.)



20

mintakyvystd; toimintakykya voidaan kuvata, mutta ei mitata. Henkilén oma arvio toimin-
takyvystaan on olennainen osa hyvaa toimintakyvyn kuvausta. Toimintakykyé tulisi myos
kuvata riittdvan usein. (THL 2016.) TOIMI-menetelmdn avulla voidaan luoda yleiskuva
henkilon selviytymisestd hédnen nykyisissa asumis- tai toimintaymparistdissé ja elamantilan-
teissa. TOIMI:ssa tarkastelun kohteina ovat henkildn taidot ja voimavarat seké niiden hyo-
dyntdmista estavat tai haittaavat tekijat. Pohjimmiltaan toimintakyky on késite, joka kuvaa
suhdetta jossa henkilon kyvyt, tunteet ja tarpeet kohtaavat toimintatilanteen olosuhteet, odo-
tukset ja vaatimukset. (Seppéld & Sundin 2011.)

Suomessa ICF-ajattelua on kehitetty muun muassa Kansaneldkelaitoksen (KELA) kuntou-
tustutkimuskeskuksessa (ent. KKT, nyk. Petrea). KELA on sitoutunut kuntoutuksen kehit-
tdmisessd ICF:n ja on ollut kehittdmassa toimintakyvyn biopsykososiaalinen arviointi- ja
edistamismallia (BPS-ICF), joka pohjautuu aiemmin mainittuun Seija Talon kehittdméaan
BPSDC- malliin. (Marin 2008,15-17.) BPS-ICF-malli on kasitteellinen viitekehys, jossa on
yhdistetty ICF-luokitus Engelin® (1977; Halosen ym. 2007 mukaan) teoriaan terveydesta ja
toimintakyvysté biopsykososiaalisena kokonaisuutena. BPS-ICF-mallissa Engelin biopsy-
kososiaalinen lahestymistapa on yhdistetty ICF-luokituksen kolmeen osa-alueeseen (toimin-
not, suoritukset ja osallistuminen). Kuten ICF-luokitus, myds BPS-ICF-malli kokonaisuu-
dessaan on sovellettavissa kaikenlaisten henkildiden toimintakyvyn arviointiin. Mallin tar-
koituksena on yhdistaa laaketieteellinen ja sosiaalinen lahestymistapa toimintakyvyn maéa-
rittelyyn. BPS-ICF-mallin tehtavénd on toimintakyvyn moniammatillinen arvioiminen ja
edistaminen. (Halonen ym. 2007.) Seija Talon (2010) mukaan moniammatillisessa ty0ssé
eri ammattilaisten tekemat arvioinnit saavat merkityksen vasta kun niita tarkastellaan suh-
teessa muiden ammattilaisten arviointien tuloksiin. BPS-mallin I&hestymisote hyddyntad eri
arviointitulosten valisia suhteita. BPS-ICF-mallissa ICF tarjoaa yhtendisen kielen ja kasit-
teen ja BPS auttaa arvioimaan ihmisen toimintakykya yksilon ja ympariston vuorovaikutuk-
sessa. (Mt.)

Johtopaatoksend voidaan todeta, ettd toimintakyvylla ja sen kuvaamisella on merkittdva

suhde kehitysvammaisen henkilon eldméssa itsemaaraamisoikeuden kannalta (THL 2016).

5 Yhdysvaltalainen psykiatri George Engel esitti vuonna 1977 laaketieteessa biopsykososiaalisen mallin, jonka
mukaan psykososiaaliset tekijat on huomioitava potilaan hoidossa ja potilas huomioitava kokonaisuutena. Pel-
kan sairauden hoitaminen ei riitd. (Duodecim 2014)
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Tassa tutkielmassa yksi itseméaradmisoikeuden tarkastelun nakékulma on erityishuollossa
olevan henkildn toimintakyvyn kuvaaminen ja arviointi lainvalmistelussa. Toimintakyvyn
kuvaamiseen on erilaisia malleja, josta yleisimmin kehitysvamma-alalla kdytdssa on téalla
hetkell&d ICF-kehykseen sopiva TOIMI-menetelma. (THL 2016.)

3.3 Erityishuollon asiakkaat

Erityishuollon palveluiden piirisséa on yhda enemmaéan muitakin kuin kehitysvammaisia hen-
kiloita. Kehitysvammalaissa saadetaan erityishuollon antamisesta henkil6lle, jonka kehitys
tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiéssé saadun sai-
rauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palve-
luja. Lain soveltaminen ei siis edellytd kehitysvammadiagnoosia. Sen tarkoituspykéléssa
(519/1977 8§ 1) ei puhuta kehitysvammaisuudesta mitéén eika siind anneta kehitysvammai-
suudelle maaritelmaa. Riitta4, ettd henkilon kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héi-
riintynyt ja ettd tdma johtuu synnynnéisesta tai kehitysidssd saadusta sairaudesta tai vam-
masta. (THL 2016.)

Asiakasryhmind erityishuollon palveluissa ovat kehitysvammaisten henkildiden liséksi esi-
merkiksi huostaanotetut lapset ja nuoret, joiden tarvitsemia palveluita ei pystyté kehitysvam-
maisuuteen liittyvien tarpeiden tai vaikkapa neurologisten erityispiirteiden takia jarjesta-
maan lastensuojeluyksikodissé. Sijaishuolto voidaan lastensuojelulain mukaisesti jarjestaa
my0s erityishuollon kuntoutusyksikossé lapsen tarpeenmukaisen yksilollisen hoidon seka
huolenpidon jarjestamiseksi lastensuojelun paatoksella. Talldin lapsen hoidon ja huolenpi-
don jarjestdminen perustuu ensisijaisesti lastensuojelulakiin. Kun huostaanotettu lapsi on si-
joitettu erityishuollon laitokseen tai muuhun yksikkdon, ei lapseen voida kohdistaa muita
lastensuojelulain mukaisia rajoitustoimenpiteitd kuin yhteydenpidon rajoittamista, koska ky-
symyksessa ei ole lastensuojelulaitos. Kun lapselle jérjestetdadn hanen yksilollisen tarpeen
mukaista erityishuoltoa, johon voi liittyd pakon tai rajoitustoimenpiteiden kayttamista, tulee
myds kehitysvammalaki sovellettavaksi. (Sakslin 2015.) Erityishuolto ja siihen liittyvat ra-
joitustoimenpiteet ja tahdosta riippumaton erityishuolto koskee siten my6s lapsia ja nuoria,
olivatpa he erityishuollon palveluissa lastensuojelun asiakkaina tai pelkan kuntoutukseen ja

hoitoon liittyvan tarpeen vuoksi.



22

Lapsiasiavaltuutettu Tuomas Kurttila (2016) on ottanut kantaa mielenterveys- ja paihdehuol-
tolain uudistamisen yhteydessa tahdosta riippumattoman hoidon ja pakkotoimien sééantelyn
uudistamiseen. Kurttilan arviomuistiossa on huomautettu, ettd lapsiin kohdistuvien tahdon-
vastaisten toimenpiteiden séantelyssa ja toteuttamisessa tulee aina huomioida lapsi seka eri-
tyista suojelua tarvitsevana henkilona ettd omien oikeuksiensa haltijana. Lapsella on itse-
maaraédmisoikeus kehittyvien valmiuksiensa mukaisesti. Kurttilan (2016) muistion mukaan
lapsiin kohdistetaan tahdosta riippumattomia toimia seka psykiatrisessa hoidossa etta lasten-
suojelun toimenpiteind, mutta on huomioitava etta lapsiin kohdistetaan tahdosta riippumat-
tomia toimia myos erityishuollossa. Itsemadraamisoikeudesta sdatdminen koskettaa siten
myaos erityishuollon palveluissa olevia lapsia, olipa heilla kehitysvammadiagnoosia tai ei.
Rajoitustoimenpiteiden kdytosta niiden lasten kohdalla, jotka ovat erityishuollon laitoksissa
lastensuojelun sijoittamina, on talla hetkella erilaisia nakemyksia® (Kautto 2016). Naiden
lasten kohdalla toimitaan rajoitustoimenpiteiden ndkdkulmasta lastensuojelulain ja kehitys-
vammalain rajapinnalla. Eduskunnan oikeusasiamies (Sakslin 2015) on antanut ratkaisun
(Dnro 3001/14/4 ja 3851/4/14), jonka perusteella lastensuojelulain nojalla sijoitettuun lap-
seen voidaan kohdistaa kehitysvammalain mukaista pakkoa, jos hénelle on laadittu erityis-

huolto-ohjelma.

Toisena isona asiakasryhmané erityishuollossa ovat vahvaa psykososiaalista tukea tarvitse-
vat aikuiset, joiden palveluita ei pystyta jarjestamaan muulla tavalla. Kehitysvammalakiin
tulevat muutokset tulevat koskettamaan myds heitd. Yha enenevassa maarin psykiatrisessa
hoidossa tehdyt muutokset ja leikkaukset nékyvit erityishuollon palveluissa. Erityishuollon
palveluita kayttavat henkil6t, joilla on esimerkiksi Autismin kirjoon tai Aspergerin oireyh-
tymaan liittyvia toiminnanvaikeuksia. (HE 108/2014.) Kun tarkastellaan erityishuollon pal-
veluiden piirissd olevia asiakasryhmid, on huomioitava, ettd kehitysvammalakiin lisatyt py-
k&lat itsemaardédmisoikeudesta ja sen mahdollisesta rajoittamisesta koskettavat heité kaikkia
lahtdkohtaisesti heti, kun asiakkuus erityishuollossa alkaa ja henkil6lle on laadittu erityis-
huolto-ohjelma.

6 13-14.9.2016 jarjestetyssa koulutuksessa Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksessa Lastensuojelun lakimies-
palvelun VT lakimies Mirjam Araneva kyseenalaisti lastensuojelun sijaishuollossa olevien lasten rajoittamisen
kehitysvammalain nojalla. Asia ei ole yksiselitteisesti tulkittavissa koskien yleislain/erityislain suhdetta ja eri-
tyissaannoksia. (Kautto 2016.)
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3.4 Laitoshuollon hajauttaminen

Sosiaalihuoltolaissa (1301/2014) laitospalveluilla tarkoitetaan hoidon ja kuntouttavan toi-
minnan jarjestamista jatkuvaa hoitoa antavassa sosiaalihuollon toimintayksikossa. ” Laitos-
hoidon on oltava “henkilon terveyden tai turvallisuuden kannalta perusteltua, taikka siihen
on muu laissa erikseen saadetty peruste.” (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014.) Sosiaali- ja ter-
veysministerio on maéritellyt laitoshoidon ja avohoidon eroja. Kehitysvammalain
(519/1977) nojalla annettavaan laitoshoitoon kuuluu, ettd “sielld annetaan hoitoa, kuntou-
tusta ja yllapitoa erityista huolenpitoa vaativille henkilGille, jotka eivat tarvitse sairaalahoi-
toa, mutta jotka eivat selvia kotona tai muussa avohoidossa saannéllisten sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelujen jdrjestimisestd huolimatta.” Kehitysvammalaissa ei kuitenkaan
ole erillisia s&annoksié laitoshoidon siséllostd, mutta sithen sovelletaan sosiaalihuoltolain
mukaisia sadnnoksia. (Sosiaali- ja terveysministerion asetus avohoidon ja laitoshoidon maa-
rittelyn perusteista 1507/2007.)

Kaikissa muissa toimintayksikoissé paitsi laitoksissa annettavat palvelut ovat avohoitoa,
joista kehitysvammapalveluissa/erityishuollossa kaytetddn yleisesti termid “avopalvelut”.
Avopalveluissa henkildlld on yleensd mahdollisuus vaikuttaa enemman palvelujen siséltoon.
Yleistd on, ettd avopalveluissa asutaan vuokra-asunnossa, esimerkiksi palvelukodissa.
Viime vuosina raja laitoshoidon ja avohoidon valilla on jossain madrin muuttunut, koska on
perustettu uusia toimintayksikdita joista ei heti voida todeta, onko kyseessa laitos vai avo-
palveluyksikkd. Tallaisissa tapauksissa tarkastellaan koko toimintaa ja asiakkaiden saamaa
hoitoa ja huolenpitoa ja arvioidaan sen perusteella, onko kyseessé laitos- vai avohoito. Jos-
kus samassa toimintayksikossd voidaan antaa seka laitoshoitoa ettd avohoitoa. (Sosiaali- ja

terveysministerion asetus avohoidon ja laitoshoidon maarittelyn perusteista 1507/2007.)

Suomessa kehitysvammaiset ihmiset on sijoitettu 1900-luvulla suurelta osin laitoshoitoon,
jonka purkaminen alkaa olla loppusuoralla. Laitoshoidon purkamisen tavoitteena on, etta
vuoteen 2020 mennessa yksik&an kehitysvammainen ihminen ei asu laitoksessa. (Niemela
& Brandt 2008, 23.) YK:n ihmisoikeusvaltuutetun toimiston Euroopan edustaja Jan Jarap on
todennut ettd ihmisoikeudet eivét voi koskaan toteutua taysimaaraisesti parhaimmassakaan
laitoksessa. Materiaalisten tarpeiden tyydyttdminen onnistuu, mutta itsemaaraamisoikeus,

valinnanvapaus ja osallisuus puuttuvat. (Sivula 2012.)
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Vuonna 1958 Suomessa tuli voimaan vajaamielislaki, joka jakoi maan vajaamielispiireihin,
joista kuhunkin rakennettiin oma keskuslaitos. Laitoksia rakennettiin etenkin 1960-luvulla.
Varsinainen laitoshoidon aikakausi jai Suomessa lyhyeksi, kun jo 1980-luvulla asumisryh-
mien pienentdminen ja hoidon yksil6lliset tarpeet nousivat esille. Taustalla vaikutti muissa
pohjoismaissa ja kansainvélisesti kayty kriittinen keskustelu laitoshoidosta. (Niemeld &
Brandt 2008, 23-24.) Y6valvomattomia ohjatun asumisen palveluita alettiin rakentamaan
1980-luvulla (Verneri.net 2016). 1990-luvulta l&htien myds Suomessa suuntana on ollut
vammaisiin liittyvien laitosten purkaminen (Teittinen 2010, 1). Y&valvottuja autetun asumi-
sen yksikoitd on rakennettu 2000-luvun alusta l&htien (Verneri.net 2016). Vuonna 2009 ym-
paristoministerion johdolla valmisteltu kehitysvammaisten asumisohjelma on nopeuttanut,

helpottanut ja selkiyttanyt laitoshoidon purkamista (Koskinen 2011).

Laitoshoitoa on hajautettu lahinna rakentamalla kodinomaisempia ryhmakoteja. Siirtyminen
laitoshoidosta ryhmékoteihin ei ole automaattisesti tuonut suuria muutoksia kehitysvam-
maisten ihmisten asemaan palveluiden kayttajiné eik& henkilokunnan tydtapoihin. Uuslibe-
ralistinen politilkkka Suomessa on samaan aikaan kiihdyttanyt laitoshoidon hajauttamista
mutta vaikeuttanut vaihtoehtoisten palvelujen kehittdmista. (Miettinen & Teittinen 2014.)
Vielakin harva kehitysvammainen henkil6 pystyy itse paattdméaan omasta asumisesta tai pal-
veluista. Vaikka kehitys on mennyt eteenpdin ja kehitysvammaisten ihmisten asema ja koh-
telu on parantunut yhteiskunnassa, paljon on vield tehtdvaa. Itseméaardamisoikeudesta kes-
kusteleminen on ajanut kehitysvammaisten asiaa eteenpéin, mutta samalla rajalliset resurssit
ja kuntien Kiristyva taloustilanne ovat monesti esteena sille, ettd kehitysvammainen henkil6

voi el&a sellaista elamé&é kuin itse tahtoo. (Ripatti & Paara 2011, 3-4.)

Laitoshoidon hajauttaminen on merkinnyt myos erityishuollon painopisteen siirtymista 1&-
hiyhteison palveluihin. Kehitysvammaisten erityishuollon tehtdvédna on yha selvemmin
tuottaa asiantuntijapalveluita avohuollon palvelujarjestelmén piirissa oleville henkildille.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 336.) Pitkaaikainen laitoshoito on mahdollista vain, jos se
on henkilon terveyden tai turvallisuuden kannalta perusteltu, tai siihen on jokin muu laissa
erikseen saddetty peruste. Laitoksissa on tavoitteena toteuttaa jatkossa vain lyhytaikaista
hoitoa ja kuntoutusta. (Valiokunnan mietintd 2016.) Palveluiden painopisteen siirtyminen

laitoksessa annettavasta erityishuollosta kohti avohuoltoa ja yksilollista asumista tuo esille
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myos henkilokunnan tyéturvallisuuteen, palveluiden valvontaan ja kotirauhaan liittyvié ky-
symyksia (HE 108/2014).
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4 OIKEUS ITSEMAARAAMISEEN

Padosa lansimaisista ihmisista ajattelee, ettd yksildlla on oikeus itsemaardédmiseen. ltsemaa-
ré@minen on maailmanlaajuisesti yksi ihmisarvon perusta (Topo 2013). Petteri Niemi (2011,
169) on korostanut itsemaaraamisen kunnioittamisen olevan yksi tarkeimmista sosiaalista
toimintaa séatelevistd normeista. Itseméardamisoikeutta on vaikea madritell ja rajata ja ky-
symykseen, minka ehtojen vallitessa yksilossé on oikeus itsemaéaraédmiseen, on mahdotonta
saada yksiselitteistd vastausta. Raikén (1994, 7-8) mukaan itsemaéaraaminen on paitsi késit-
teellinen kysymys, myos eettinen ongelma juuri néiden ehtojen maarittdmisen (vaikeuden)
takia. Kehitysvammaisilla henkil6illa ja henkil6illg, joiden kognitiivinen kyky on alentunut
sairauden tai muun syyn takia, joudutaan aina pohtimaan, mill& ehdoilla, missa tilanteissa ja
milloin henkil61l& on oikeus itsemaardamiseen. Milloin hén saa ja voi péattaa asioista itse?

Missa tilanteessa ja miksi hénen itseméaaraédmisoikeuttaan rajoitetaan?

Amerikkalaisen filosofi Gerald Dworkinin (1988,5) mukaan ladketieteessa pohdintaa aiheut-
taa usein ristiriita itsemaaradmisen ja paternalismin valilla. Gerald Dworkin (1988; Launik-
sen 2010 mukaan) on mééritellyt paternalismin sellaiseksi puuttumiseksi “yksilon (ajattelun,
tahdon tai toiminnan) vapauteen, joka pyritdan oikeuttamaan pakotuksen kohteena olevan
henkilon omaan hyvaan, hyvinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai arvoihin vetoa-
malla”. Suomessa ladketieteellisen etiikan professori Veikko Launis on pohtinut paljon it-
semaaraamisen ja paternalismin suhdetta ladketieteessa ja hoitotydssa. Silloin, kun itsemaa-
rédmisoikeutta rajoitetaan paternalistisin perustein, vedotaan ihmisen omaan hyvaan (Launis
1994, 57-58.) Tama ristiriita itsemaaradmisoikeuden ja usein paternalistisin periaattein pe-
rusteltu itsemé&aradmisoikeuden rajoittaminen vallitsee myos erityishuollossa (Kanula
2013). Kehitysvammaisten henkilGiden osalla keskustelu itsem&araamisesté liittyy Kkiinte-

asti paternalismia koskevaan pohdintaan (Topo 2013).

Dworkinin (1989,3) mukaan itseméaraaminen (autonomia) on alun perin etenkin moraalifi-
losofian késite, jota hdn kuvaa sosiaaliseksi, poliittiseksi ja moraaliseksi ideaaliksi. Dworkin
kuvasi 1980-luvun lopulla, ettd itsemaaradamisen merkitys oli kasvanut moraalisessa filoso-
fiassa. "The autonomous person gives meaning to his life”.(Dworkin 1989, 3; 31.) Irma

Pahlman on seurannut Suomessa kéytya keskustelua potilaan suostumuksesta 1980-luvulta
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ldhtien, josta Pahlmanin ndkemyksen mukaan piirtyy kuva itsemaéaraamisen kehityksesta
Suomen yhteiskunta- ja terveyspolitiikassa. Terveydenhuollossa on asetettu jo 1960- ja
1970-luvuilta lahtien lainsaadannolle oikeudenmukaisuuden ja humaanisuuden vaatimuksia.
Pakon kayttéd on pyritty erottamaan palveluista sekd sosiaali- ettd terveydenhuollossa.
(Pahlman 2003, 33; 367.)

Juhani Pietarinen (s.1936) on Turun yliopiston kaytannéllisen filosofian emeritusprofessori,
joka on kirjoittanut itseméaardédmisesta ja yksilon oikeudesta paattad yhdessa muun muassa
Veikko Launiksen kanssa. Pietarinen (1994) lainaa John Lockea, jonka mukaan jokaisella
ihmiselld on luonnostaan “taydellinen vapaus jarjestaa tekonsa ja kayttda omaisuuttaan ja
omaa persoonaansa soveliaaksi katsomallaan tavalla, kysymétta lupaa tai riippumatta mui-
den ihmisten tahdosta.” Locken filosofian mukaan jokainen yksil0 omistaa oman persoo-
nansa ja hanella on luonnollinen oikeus kayttdd omaisuuttaan. Yhteiskunnan on kunnioitet-
tava yksilon oikeutta ja sen térkein tehtava on turvata kansalaisten elamé, vapaus ja omai-
suus. Locke on vaikuttanut vahvasti muun muassa ihmisoikeuksien julistamiseen. (Pietari-
nen 1994, 42-44.)

NyKkyisin vallitseva késitys itsemaaraamisesta syntyi valistuksen aikana, jolloin Kant korosti
itsemadraédmisen moraalista puolta yksiloa koskien. Niemen késityksen mukaan Kantin tar-
kastelussa itseméardédminen on yhteydessa tunteiden ja halujen rationaaliseen hallintaan
(Niemi 2011, 172-173.) Pietarinen (1994) on kiinnittanyt huomiota Immanuel Kantin kéyt-
tdmaén kasitteeseen moraalinen persoona, jonka mukaan jokaista yksiloa tulee arvostaa sel-
laisenaan. Moraalisen persoonan on kyettdva tekemé&an omaehtoisia ratkaisuja, taman mah-
dollistamiseksi elinolosuhteiden on oltava sellaisia, ettd kyvyt voivat kehittyd. HenkilGlle on
tarjottava apua erilaisiin vaivoihin, Kantin mukaan yksil6& on kohdeltava pddmaaréana, jol-
loin edistetddn olosuhteita joissa henkilén kompetenssi pystyy kehittymaan. Kantin pohdin-
nassa yhteiskunta, jossa ihmisia kunnioitetaan moraalisina persoonina, on arvokas yhteis-
kunta. (Pietarinen 1994, 42-44.) Nikkarlan (2016) mukaan Kantin yksi keskeisin vdite on,
ettd moraaliperiaatteella ei ole yhteytt4 onnellisuuden tavoittelun kanssa. Kant ajattelee poh-
jimmiltaan, ettd eldamén tarkoituksena on pyrkimys olla hyva, ei onnellisuus. (Nikkarla
2016,8.) Kantin (2016,106) pohdinnan mukaan ymmarryksella on suhde tahtoon ja Kant
(2016, 211) olettaa ihmisen kognitiokykyjen tayttavan saman paamaarén tavoitella korkeinta

hyvéd mikd on myo6s “inhimillisen luonnon kutsumus”. Kantin (2016, 213) ajatuksena on,
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etta “jdrjellinen luontokappale voi olla arvollinen persoonansa moraalisen arvon eika pel-

kdstddn toimintansa mukaisesti”.

Jussi Katkavirran (1995) mukaan Kant kdyttdd itsemaddrddmisestéd toisena nimityksend “hy-
vad tahtoa”. Yksilo voi saavuttaa itsemadrddmisen sitoutuessaan kaikkia velvoittaviin va-
pauden vaatimuksiin jarkenséd ohjauksessa. Hyva tahto on hyvé vain siksi, ettd se tahtoo mita
sen pitéd tahtoa. Ja sen, mité pitdd tahtoa, “fahto mddrittdd itse jdrjen avulla” Katkavirran
mukaan Kantin ndkemyksend “vapaus on sitd ettd tahtoo asettaa itselleen normeja, jotka
tdyttdvdt moraalisen hyvyyden vaatimukset.” Kantin mukaan tahto, joka tahtoo vapautta sen
itsensd vuoksi, samoin kuin moraali, on normi jota Kant kutsuu “kategoriseksi imperatii-
viksi”. Kantin perusajatuksena on Katkavirran mukaan se, ettd moraalisuus edellyttaa ehdo-
tonta yhdenveroisuutta ja ihmisten kohtaamista pddmaéariné. (Katkavirta 1995, 38-40.)

Itseméaaradmisoikeus on kasitteend vaikea ja monimuotoinen. Pietarisen (1994,15) méaaritel-
man mukaan itsemadradmisoikeudella tarkoitetaan oikeutta tehdd vapaasti omaan elaméaén
liittyvid valintoja ja padtoksia, seké toteuttaa niitd. ltseméarédamisoikeudella taataan mahdol-
lisuus muodostaa mielipiteita ja ilmaista omaa tahtoa. Veikko Launiksen (2010) sanoin "oi-
keus itsemaaradmiseen on jokaiselle aikuiselle kuuluva moraalinen oikeus tehda vapaasti
omaa eldmdcdnsd liittyvid valintoja ja pddtoksid ja myos toteuttaa niitd.” ltsemaardédminen
tarkoittaa myos yksilon oikeutta toimia ja paattaé asioista ilman ulkopuolista vaikuttamista
ja pakkoa (Kaseva 2011, 30). Kasevan (2011,30) ja Pahlmanin (2003,171) mukaan itsemaa-
raava ihminen ymmarretaan tietavaksi, tahtovaksi ja tuntevaksi vastuulliseksi subjektiksi,

jolla on omaan elaméénsa liittyvia tavoitteita.

Itsemaardédmisoikeuslakihankkeessa hallituksen esityksessé itsemaaraamisoikeudella tarkoi-
tetaan yksilon oikeutta maaratd omasta elamastédéan seké paattad hoidostaan ja palveluistaan.
Itsemééradmiskyvylla tarkoitetaan asiakkaan kykya tehda ratkaisuja omissa asioissaan ja ky-
kyad ymmartad kayttdytymisen seurauksia. Jos itsemadradmiskyky on alentunut, asiakas ei
pysty sairauden, vamman tai muun vastaavan syyn takia tekemaan néité ratkaisuja eikd ym-
martdmaan kayttaytymisensa seurauksia. (HE108/2014). Teija Kaarakainen (2014) tarkaste-
lee sosiaalitydn pro gradu-tutkielmassaan itsemaaraamisoikeutta késitteend itseméaaraédmis-

oikeus-lakihankkeen asiakirjoissa. Kaarakaisen mukaan itseméaradmisoikeus maériteltiin
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niissa oikeudeksi p&attdd omasta toiminnastaan seké sosiaali- ja terveydenhuollon hoidosta

tai palveluista.

Itseméaaradmisoikeus liittyy laheisesti keskusteluun ihmisen elaméanlaadusta ja hyvinvoin-
nista. Valinnanmahdollisuus parantaa eldmanlaatua ja tarked eldménlaatuun vaikuttava te-
kija on henkilon itsemaaraé@misoikeus. (Vaaramaa 2002,11; Topo 2013, Vesala 2013, 29.)
Itsemé&&radmisestéd puhutaan yleensé ensisijaisesti oikeutena. Tarke&d4 on myos tiedostaa sen
merkitys ihmisen hyvinvoinnille. Sosiaalisen oppimisen teorian (Bandura 1977) mukaan ta-
voitteellinen vélineellinen toiminta edellyttaa toimijalta uskoa omaan patevyyteen eli siihen,
ettd kykenee toteuttamaan onnistuneesti kyseessa olevan tehtévén tai toiminnan. Liséksi toi-
minta edellyttdd uskoa omiin vaikutusmahdollisuuksiin sek& siihen, ettd omalla toiminnal-
laan voi vaikuttaa tapahtuviin asioihin. Mikali ei usko kykenevénsa eika koe omalla toimin-
nalla olevan vaikutusta lopputuloksiin, ei henkil6lld ole mitaan syyté edes yrittaa. (Mts.199.)
Ja kuten Dworkin (1989, 80) on todennut: “what does have intrinsic value is not having

choices but being recognized as the kind of creature who is capable of making choices. ”

4.1 Itsemaaraava yksilo ja itsemaaradmisen edellytykset

Yhteiskunnan rakenteelliset esteet ja asenteet rajoittavat vammaisten ihmisten osallisuutta,
itsendista toimimista ja itsemadraamisoikeutta (Sosiaali-ja terveysministerié 2010). Itsenéi-
seen elaméan ja omien ratkaisujen tekemiseen opetetaan ja ohjataan jo pienestd pitéen.
Yleensé ihminen saavuttaa riittdvan kokonaiskompetenssin eli méératyt henkiset, fyysiset ja
sosiaaliset valmiudet itsendiseen ajatteluun, tahdonmuodostukseen ja toimintaan aikuistues-
saan (Launis 2010). Vammaisen lapsen kohdalla kehitys on erilaista. Lasta voidaan helposti
ylisuojella tai aliarvioida hanen kykyaan oppia ja kehittyd. Asioita tehd&én ja paatetdan héa-
nen puolestaan, eiké anneta itse yrittaa ja valilla erehtyé. Silloin lapselle ei anneta mahdolli-
suutta oppia tekeméén valintoja. Itsemaardédmisoikeuden (autonomian) kautta saadaan va-
pautta — vapautta tehda myos virheita ja oppia niiden kautta. (Mehtaldinen & Taipale 2011,
117.)

Pietarisen (1994) ndkemyksen mukaan itsemaéradminen vaatii kompetenssia, autenttisuutta

ja valtaa. Paivi Topo (2013, 3,5) arviol, ettd itsemddrddmisen merkitystd punnitaan aina
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suhteessa muihin arvoihin kuten oikeudenmukaisuuteen, hyvan toteuttamisen ja vahingon
vdlttdimisen pyrkimyksiin.” Topo maarittad itsemadradmisen eri ulottuvuuksiksi tiedon saan-
nin, paatoksen toimeksi saattamisen, yksityisyyden, paatoksenteon, seké kyvykkyyden tun-
teen ja kykyjen kéayttamisen. Hé&nen mielestdan itsemaaraamisen toteutuminen edellyttaa
jokaisen ulottuvuuden toteutumista. Pietarisen (1994,16) mukaan kompetenssi tarkoittaa
kykyé ohjata itsedan ja omaa toimintaa seka ajatuksia tilanteen vaatimalla tavalla; mita ajat-
telee, mita tahtoo ja haluaa tai kuinka toimia eri tilanteissa. Kompetenssi voidaan eritella
yleiseen ja tilannekohtaiseen kompetenssiin ja voidaan erotella ajattelun, tahdon ja toimin-
nan kompetenssi. Ajattelun tilannekompetenssi muodostuu siita, ettd henkil6lla on riittavasti
tilannetta koskevaa tietoa ja han pystyy sen perusteella paatoksentekoon ja itsenaiseen har-
kintaan. Han osaa tilannekohtaisesti arvioida, mika on paras ratkaisu. (Pietarinen 1994, 16—
19.) Kompetenssin madrittelyn taustalla Pietarinen on kéayttanyt Raanan Gillionin autono-
mian jaottelua (Pahlman 2003, 173). Launis (2010) méarittelee tarvittavan kompetenssin
tarkoittavan sitd, etta henkil6lla on maaratyt henkiset, fyysiset ja sosiaaliset valmiudet itse-
naiseen ajatteluun, tahdonmuodostukseen ja toimintaan. IIman néitd henkilén itsemaaraami-
nen ei voi toteutua. Tarkka rajanveto, milloin kompetenssi on riittavaa itseméaardédmisoikeu-

den kayttamiseksi, on Pietarisen (1994) mukaan mahdotonta.

Kompetenssi onkin suhteellinen kasite, kenelldkdan se ei ole taydellistd. Olipa kyseessa
vammainen tai niin sanottu vammaton henkil6, jokaisen kyvyssd muodostaa kasityksia to-
dellisuudesta, tehda paatdksia ja toteuttaa niitd on jossain maarin puutteita. Siksi on vaikeaa
maaritell& riittdva kompetenssi, jolla voitaisiin maaritella itseméaéradva henkild. (Pietarinen
1994, 21-22.) Henkilén kompetenssia pitdisi aina arvioida tilannekohtaisesti. Henkilon kyky
toimia itsemaaradvasti ylipaataan eli yksilon yleinen kompetenssi tulisi erottaa tilannekom-
petenssista eli itsemaadradvyydestd yksittaisissa tilanteissa. Yksittaisissa tapauksissa tausta-
tekijat tai ympaéristotekijat voivat vaikuttaa vain silld hetkelld kykyyn toimia itsemaaréévasti.
Sen perusteella ei tule arvioida yleisesti henkilon kykyé toimia. Kompetenssia ei pida arvi-
oida myo6skadn sen perusteella, ovatko ratkaisut ja valinnat oikeita tai vaaria. (Pietarinen
1994, 38-39.) Kasevan (2011,33) mukaan koko itseméaraamisoikeuden k&site on muuttunut

viimeisen kymmenen vuoden aikana, eika sille 16ydy yht& oikeaa mééaritelmaa.

Itsemé&éradminen vaatii my6s autenttisuutta, jolla tarkoitetaan itsendisyyttd, riippumatto-

muutta ja omaehtoisuutta. Autenttinen henkil® pyrkii toimimaan itsendisesti ja kdyttdmaan
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omaehtoista harkintaa. Ep&autenttinen henkil6 on kritiikitén ja seuraa esimerkiksi ymparilla
olevan ryhmén tai yhteison késityksia ja toimii niiden mukaisesti. Epdautenttiselle henkil6lle
on tyypillista vaihtaa omia ké&sityksia toisten mielipiteiden mukaan.(Pietarinen 1994, 22.)
Itsemééradvan henkilon tahto ja ajattelu ovat autenttisia, jolloin mielipiteet, arvot ja halut
ovat aidosti omia eivatkda muiden ihmisten ohjattavissa (Launis 1994, 52). Jos yksilolla ei
koskaan ole mahdollisuutta tehda itsedén koskevia ratkaisuja tai hanen mielipiteen ilmaisu-
aan rajoitetaan, hanen kykynsa tehda ratkaisuja ei voi harjaantua eika autenttisuus paase ke-
hittyma&an (Pietarinen 1994, 39).

Kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat useimmiten l&heisten tai henkilokunnan apua ja tukea
saadakseen riittavéasti tietoa valintojen ja p&atdsten seurauksista. Launis (2010) madrittelee
itsemaaraadmisoikeuden ennemminkin turvaoikeudeksi kuin vapausoikeudeksi: henkild on
oikeutettu saamaan muilta aktiivista apua toteuttaessaan itsedan. Se velvoittaa esimerkiksi
omaiset tai hoitohenkilokunnan yll&pitamaan ja kehittdmaan henkilon valmiuksia itsendi-
seen gjatteluun. Paatosten tekemista tulisi harjoitella ja kannustaa kehitysvammaisia henki-
I6ita ilmaisemaan, mitd hén itse ajattelee ja haluaa. Talla tavalla voidaan harjoitella autent-
tisuuden kehittymistd. Useimmiten kehitysvammaisille henkil6ille annetaan vaihtoehtoja
joista valita. Myos taydellinen valinnanvapaus, vapaus valita itse erilaiset vaihtoehdot, tulisi
olla mahdollista kehitysvammaisille henkil6ille aina tilaisuuden tullen. Vaihtoehdot ja ko-
kemus valintojen tekemisestd antavat mahdollisuuden itsema&raédmisoikeudelle. Subjektii-
visuuden ja itsemaaraamisoikeuden tukemisella voidaan auttaa kehitysvammaista henkil6a
tiedostamaan omat tavoitteet ja mahdolliset ratkaisut. Jos kaikkeen on aina valmiit toimin-
taohjeet tai ratkaisut, henkilon on vaikea edes havaita omaa osaamistaan, saati kehitt&a sita.
(Mt.)

Itsemadrédvan henkilon tulee Raikén (1994) mukaan pystyd omakohtaiseen harkintaan ja
ratkaisujen tekemiseen. Ratkaisujen tueksi eri vaihtoehdoista ja niiden seurauksista on oltava
riittvéasti tietoa. (Raikka 1994, 8-9.) Tadman toteutumiseen kehitysvammainen henkil0 tar-
vitsee toisen henkilon apua. Pahlmanin (2003,170) mukaan kehitysvammaisen henkilon to-
siasiallisen itsemaardamisoikeuden toteutumiseen vaikuttavat usein muut henkil6t, kuten
omaiset, edunvalvojat tai ammattihenkil6t, joko tietoisesti tai tiedostamatta. Raikan (1994)

nakemyksen mukaan henkil6l1& on oltava riittdvasti valtaa vaikuttaa ympargiviin olosuhtei-
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siin ja ihmisiin. Itsemééradmisoikeuden tehtavana on turvata valtaa, jolla esimerkiksi kehi-
tysvammaisen henkilon tahtoma asia toteutuu. (Raikka 1994, 8-9.) Myo6s Pahlmanin (2003,
175) ndkemyksené on, ettd kehitysvammaisten henkildiden avun ja tuen tarve tai heidan saa-
mansa palvelut eivat merkitse automaattisesti itseméaaraédmisoikeuden ja paatoksenteon siir-
tymistd muiden kasiin. Oleellista kehitysvammaisten henkildiden kohdalla on, etté kéytossa
on kommunikaatiotavat, joilla voi ilmaista itseddn ja saada oman &anen kuuluviin. Markus
Kasken (2012, 173) mukaan kehitysvammasta huolimatta henkilon realistista ké&sitysta
omista taidoista ja mahdollisuuksista sekd myds vammaisuuden aiheuttamista rajoituksista

voidaan vahvistaa.

Itsemé&&radmisen toteutuminen on ymmarretty maailmanlaajuisesti ihmisarvoon kuuluvana
asiana. ltsemaaraaminen liittyy pohjimmiltaan aina valtaan ja vallan jakautumiseen seka yk-
silo- ettd yhteiskuntatasolla. (Topo 2013,4.) Itsemaaraamisoikeus edellyttda valtaa, jolla
henkild pystyy vaikuttamaan ulkoisiin tekijoihin ja olosuhteisiin tai muihin ihmisiin. Henki-
16114 on valtaa toimia vapaasti, kun tekoja ei esteté tai hairitd. Kehitysvammaisten henkil6i-
den itsemadraamisen nakokulmasta tarkeimpid ovat valta toiminnanvapauteen ja valta saada
apua. Pirhosen & Pulkin (2016, 255) artikkeli siteeraa Martha Nussbaumin nakemysté, jonka
mukaan oikeudenmukainen yhteiskunta kompensoi yhteisvastuullisesti heikompiosaisten
mahdollisuuksia toimia ja osallistua. Artikkeli korostaa inhimillisen haavoittuvuuden ja
’riippuvuuden tunnustamisen’” nakokulmaa, joka siirtdd vastuuta hyvinvoinnista yhteison ja
yhteiskunnan varaan. Erikssonin (2013) mukaan vammaisen ihmisen itsemaaraamisoikeus
tulee nahda sosiaalisten suhteiden ulottuvuutena, joka ilmenee vuorovaikutussuhteiden dy-

namiikkana, sdant6iné ja rakenteina.

4.2 ltsemé&araamisoikeuden rajaaminen

Itsemadradmiseen liittyy filosofinen ongelma: millaisiin asioihin itsemairddmisen periaate
ulottuu ja miten sitd voidaan perustellusti rajoittaa? Usein rajoittamista perustellaan pater-
nalismiin perustuvalla ajattelutavalla, eli ettei ainakaan omaa terveyttdan vaarantava toi-
minta voi olla itsemé&&radmisoikeuden suojaamaa. Gerald Dworkinin (1989; Launis 2010

mukaan) maaritelmén mukaan paternalismi merkitsee sellaista puuttumista yksilén vapau-
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teen, joka pyritddn oikeuttamaan pakotuksen kohteena olevan henkilén omaan hyvéaan, hy-
vinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai arvoihin vetoamalla. Padasiallisena tarkoi-
tuksena on suojella henkil6& vahingolta, jonka hén tietoisesti tai tietdmattdan uhkaa omalla
toiminnallaan itselleen aiheuttaa. Sosiaali-ladketieteellisen aikakauslehden paatoimittaja ja
Tampereen yliopiston professori Leena Koivusilta (2012) mainitsee péaékirjoituksessaan
ETENE:n’ arvion, jonka mukaan itsemaaraamisen vahvistamista joudutaan jatkuvasti pun-
nitsemaan suhteessa turvallisuuteen. Yksi vaikeimmista kysymyksista on kognitiivisilta ky-
vyiltd heikentyneiden ihmisten oikeuksien rajaaminen. Missé kulkee raja itsemaéaraédmisoi-
keuden toteutumisen ja paternalismiin perustuvan itseméaaraédmisoikeuteen puuttumisen oi-

keutuksen valilla?

Terveydenhuollossa ladkari joutuu Launiksen (2010) mukaan usein arvioimaan, onko poti-
laalla riittavat henkiset ja fyysiset valmiudet itsendiseen paatoksentekoon. ltsemaaraamisoi-
keutta voidaan tarkastella sisalléllisena ja muodollisena tulkintana, jossa arvioidaan sit,
minka seikan perusteella tietyt tahdonilmaukset ja paatokset mééritelladn heikon paternalis-
min opin mukaan itsemaaradmisoikeuden piiriin. ltseméaardédmisoikeuden sisallollisen tul-
kinnan mukaan itseméaaradmisoikeus ei suojaa kaikkia paatoksia ja tahonilmauksia, ainoas-
taan niita jotka ovat sisaltonsa puolesta autonomisia. Itsemadraamisoikeuden muodollisena
tulkintana toimintapa4tosten sisallolla ei ole maaréavad merkitystd. Miké tahansa oikealla
tavalla tehty ratkaisu voi olla autonominen, itse paatoksentekoprosessi ja paatoksentekijén
kompetenssi ratkaisevat, onko tehty p&atos riittdvan autonominen ja sen vuoksi itsemaéaraa-

misoikeuden suojaamaa. (Mt.)

Itsemadradmisoikeuden sisallollinen tulkinta siirtdd madarittelyvaltaa omaa eldmad koske-
vista paatoksista ulkopuolisiin kasiin. Kenen vallassa on méaritelld, mit4 yksilon hyvan elé-
maén tavoitteluun siséltyy? Kuten Launis (2010) toteaa, itsemaara@misoikeuden muodollinen
tulkintakaan ei ole ongelmatonta terveydenhuollossa, koska ladkarin on arvioitava ja mééri-
teltdvd, mika méaara tietoa riittdd tekemaan henkilon paatoksentekoprosessista autonomista.
Launiksen mukaan jonkinlainen kynnysarvo on tarpeellinen jotta potilaan riittdva ymmarrys

ja autonominen péatoksenteko voidaan arvioida. T&man kynnysarvon asettamisessa auttaa

" ETENE on valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta, jonka tehtavana on kasitella
sosiaali- ja terveysalaan seka potilaan ja asiakkaan asemaan liittyvia eettisia kysymyksia periaatteelliselta kan-
nalta ja antaa niista suosituksia (Etene 2016).
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varsinaisen tiedon ja oman tiedon rajallisuutta ja luonnetta koskevan tiedollisen ymmarryk-
sen erottaminen. Toiminnan autonomisuuden kannalta ratkaisevaa on se, tehd&danko paatos
tal toimitaanko tietaméattdmyyden takia vai tehdaanko se tiedostetun tietdméattdmyyden val-
litessa. Toiminnan rajoittamisen perusteena voi olla vain se, ettd henkilo ei ole tietoinen

omasta tietdamattomyydestaan. (Mt.)

Paternalismin paatarkoitus on suojella henkil6a vahingolta, jota hdn omalla toiminnallaan
aiheuttaa itselleen, joko tietoisesti tai tiedostamatta. Paternalismi voi olla sek& yhteiskunnan,
ammattikunnan tai yksittaisen ihmisen, esimerkiksi omaisen toimintaa. Launiksen (2010)
mukaan vahvaa paternalismia, jota on vaikea hyvaksya, ei kyeté oikeuttamaan moraalisesti.
Vahvan paternalismin mukaan on lupa puuttua taysin kompetenttien henkil@ihin harkittuihin
paatoksiin, jos heidén hyvinvointiaan pystytdan edistdimaan puuttumisella. Yleisesti hyvak-
syttyna rajana puuttumiselle pidetaan heikkoa paternalismia, jolloin henkilén omaa etua vaa-
rantavaan toimintaan on lupa puuttua vain, jos henkilé on kykenematén autonomiseen har-
Kintaan tai on tietdmaton vaarasta. T&ll6in valiintulo vaatii moraalisen oikeutuksen. Lievim-
pana paternalismin muotona on maltillinen paternalismi, jolloin véliintuloa ei tarvitse oi-

keuttaa moraalisesti. Tasta esimerkkiné Launis kayttaa yhteiskunnan terveysvalistusta. (Mt.)

Yksilo voi menettad itsemééradvyytensé kahdella tavalla. Joko hén ei maaraé itsedan siksi,
ettd muut ihmiset maaréavat hantd tai hédn on psyykkisesti kyvytdon maardamaan itseaan
(Réikkéa 1994, 6.) Kehitysvammaisten henkildiden itseméaardédmisoikeuden rajoittamista pe-
rustellaan usein turvallisuusnakdkohdilla. Vaikeutena on, miten méaritellaan turvallisuusné-
kdkulman ja itsemddradmisoikeuden suhde niin, ettd kumpaankaan suuntaan ei tapahdu yli-
lyonteja? Monissa toimintaymparistdissa ja niiden kaytanteissé on vield vallalla asenteita,

joissa turvallisuusnédkdkulma menee liian pitkélle. (Husso 2013, Verneri.net 2016.)

4.3 Tyontekijoiden rooli itseméaraamisoikeuden toteutumisessa

Kehitysvamma-alalla avainasemassa kehitysvammaisten henkilGiden itseméaaraamisoikeu-
den toteutumisessa ovat lahityontekijat. Kehitysvammaisen henkildn asemassa tana paivana

korostuvat oikeudet ja tasavertaisuus muihin ndhden. Kehitysvammainen henkil6 nahdaén
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autonomisena toimijana, joka tekee itse paatoksia. Tama muuttaa lahityontekijan ja kehitys-
vammaisen asiakkaan valisté valtasuhdetta ja kohdistaa l&hitydntekijén toimintaan ja amma-
tillisuuteen uudenlaisia vaatimuksia ja odotuksia. Vaikka itsemadrdamisen tukeminen on
yleisella tasolla omaksuttu tyontekijan omaa tyotd ohjaavaksi periaatteeksi, niin kaikissa
olosuhteissa ja tilanteissa itsemaaraamisen tukeminen ei aina ole mahdollista. (Vesala 2013.)
Erikssonin (2013, 61) mukaan itsemaaraamisoikeutta ei hoiva- ja hoitokulttuureissa lahto-
kohtaisesti oleteta sille ihmiselle, joka on maéritelty ja luokiteltu apua tarvitsevan, ei-kom-
petentin kategorioihin. Teija Kaarakainen (2014, 71) arvosteli omassa tutkimuksessaan sité,
ettd “riittdmdttomdn itsemddrddamiskyvyn omaavat asiakkaat voidaan rajata itsemddrddmi-
sen ulkopuolelle”. Kaarakainen naki itsemaaraamiskyvyn arvioijien asettuvan merkittavaa

valtaa kayttavan rooliin suhteessa asiakkaaseen. (Mt.)

Nikolas Rose (1992; Vesalan 2013 mukaan) on tuonut esille ajatuksen siitd, ettd kehitys-
vammaisesta henkildsta ei synny autonomista toimijaa itsessaan, vaan se rakennetaan hen-
kilon ja muiden toimijoiden valisissd suhteissa ja vuorovaikutuksessa. Vesalan (2013) mu-
kaan l&hityontekija ei siis endé padtd mika on kehitysvammaisen ihmisen paras, vaan hénen
olisi neuvottava, ohjattava ja tarjottava tietoa tukemaan kehitysvammaisen asiakkaan omaa
paatdksentekoa. Tama muuttaa lahityontekijan roolia hoidollisesti orientoituneesta hoita-
jasta enemman asiantuntijan tai neuvonantajan suuntaan. Lahityéntekijan rooliin voi liittya

kesken&an ristiriitaisia vaatimuksia itsemadradmisoikeuden ja turvallisuuden valilla. (Mt.)

Vesala (2013) on kerannyt kahden eri organisaation asumispalvelujen ja laitosten tyonteki-
JOilta tietoa siitd, miten kehitysvammapalvelujen tyodntekijat kokevat itseensa kohdistuneet
muuttuvat odotukset ja millaisina he nékevét roolinsa suhteessa kehitysvammaisiin asiak-
kaisiin. Lisdksi hdn on tutkinut sitd, ovatko tyontekijat omaksuneet kehitysvammaisen ihmi-
sen oman paatoksenteon ja itseméaaraamisen tukemisen omaa tyotddn ohjaavaksi arvoksi tai
periaatteeksi. Tutkimus on toteutettu kyselytutkimuksena vuosina 2009 ja 2012. Yleisella
tasolla naytti siltd, ettd suurin osa tyontekijoistd on omaksunut kehitysvammaisen asiakkaan
itsemaaraamisen tukemisen ty6tddn ohjaavaksi arvoksi. Olosuhteet ja tilanteet vaikuttivat
kuitenkin paljon siihen, milloin on mahdollista tukea asiakkaan valintoja ja paatoksentekoa.
Kiire lisasi asioiden tekemisté asiakkaiden puolesta, Myds ryhmassé toimiminen oli tilanne,
jossa alle puolet vastaajista néki mahdollisena toimia asiakkaiden valintojen mukaan ja huo-

mioida yksilollisia toiveita. Lisaksi asiakkaiden kommunikaation ja ymmaérryksen ongelmat
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nayttivat usein muodostavan esteen itsemaaraamisen toteutumiselle. Vain neljannes vastaa-
jista katsoi, ettei heidan t&lldin tule paatta asiakkaan puolesta. Suurin osa vastaajista asetti
edelleen hoidon ja kuntoutuksen tavoitteet asiakkaan oman paatoksenteon edelle. Viela vah-
vemmin asiakkaan itsemé&arédamisen edelle menee turvallisuudesta huolehtiminen: 84 % vas-
taajista oli tall4 kannalla, ja vain alle prosentti vastaajista ilmoitti asettavansa asiakkaan

oman paatoksenteon etusijalle. (Mt)

Vesala (2013) on péaassyt tutkimuksessaan samoihin tuloksiin aiempien tutkimusten kanssa.
Englantilainen tutkimusryhma, joka selvitti kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamis-
oikeuden toteutumista jokapdivaisissd vuorovaikutustilanteissa (Finlay, Walton ja Antaki
2008; Vesalan 2013 mukaan) on nimennyt oman tutkimuksensa perusteella nelja keskeistéa
seikkaa jotka voivat olla esteend itsemadraamisen toteutumiselle. Na&it4 olivat ensinndkin
henkilokuntaa ohjaavat arvot jotka voivat olla ristiriidassa itsemadraamisoikeuden kanssa,
esimerkiksi terveyteen liittyvia toimenpiteita tehdaan pakolla, koska niitéa pidetaan ensisijai-
sina. Toiseksi, pienet, arkipdivaiset valinnat saatavat jadda huomioimatta koska itsemaéraa-
misoikeus ndhdaan vain isoihin elaménvalintoihin liittyvana asiana. Kolmantena olivat kom-
munikaatio-ongelmat ja viimeisend perinteinen vahva pyrkimys “opettaa ja kuntouttaa”, eli

henkil® nahd&an aina puutteellisena jota on ohjattava “oikeisiin” valintoihin. (Mt.)

Vastaavia seikkoja tuli esiin Vesalan (2010) aikaisemmassa tapaustutkimuksessa, jossa tar-
kasteltiin yhden kommunikoimattoman, vaikeasti kehitysvammaisen naisen, Annan arkea.
Tutkimuksessa esimerkiksi ruokailutilanteissa ja vaatteiden valinnassa kdytannossa Annalla
ei ollut mit&én valinnan tai vaikuttamisen mahdollisuutta, vaan henkilékunnan normaalisuu-
den periaate syrjaytti Annan oman péaatoksenteon. Itseméarédamisen toteutumisen kannalta
heikoimmassa asemassa ovat vaikeammin vammaiset henkil6t, joilla on kommunikaation
ongelmia. Esimerkiksi yhdysvaltalaisessa (Bigby, Clement, Mansell, & Beadle-Brown
2009; Vesalan 2010 mukaan) tutkimuksessa todettiin, etta vaikka tyontekijat yleisell& tasolla
hyvaksyvét inkluusion, valinnanmahdollisuuksien ja osallisuuden periaatteet, heidén on vai-

kea nédhda, miten ne ovat sovellettavissa heidédn omiin vaikeammin vammaisiin asiakkaisiin.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimustehtava

Kehitysvammaisten erityishuollosta annettua lakia (519/1977) muutettiin 10.6.2016. Lakiin
lisattiin sd&dnnokset toimenpiteista itsendisen suoriutumisen ja itseméaaraédmisoikeuden tuke-
miseksi ja rajoitustoimenpiteiden kéyton edellytyksistd seka paatoksistd ja menettelyta-
voista. Aikaisemmin valmisteltu itsemaaraamisoikeuslaki (HE 108/2014) olisi koskenut
kaikkia asiakasryhmid, joiden itsemaaradmiskyky on alentunut. Kehitysvammalakiin tulleet
itsema&raadmisoikeutta rajoittavat sdadokset koskettavat vain erityishuollossa olevia henki-
I6itd. Molemmilla hallituksen esityksilla on tavoitteena vahvistaa itsemaaraamisoikeuden
toteutumista ja vahentéa rajoitustoimenpiteiden kayttod. Koko vammaispalvelulainsdadanto
tulee uudistumaan l&hitulevaisuudessa (STM 2015, 15) ja nyt kehitysvammalakiin sijoitetut
uudet sdannokset ovat oletettavasti vain véliaikainen ratkaisu. Erityishuollossa olevan hen-
kKilon itsemaaradmiseen tulee vaikuttamaan pitkélti se, minka lainsdadanndn pohjalta itse-

maaraadmisoikeutta ja rajoitustoimenpiteita tullaan jatkossa toteuttamaan.

Tarkastelemalla lakiesityksia selvitan, miten kehitysvammaisten ja muiden erityishuollon
piirissé olevien asiakkaiden itsemaédraamisoikeutta madaritellaan niissa. Tutkielman tavoit-
teena on verrata, milla tavalla itsemaaraamisoikeuslakiesitys ja nyt voimaan tulleet uudis-
tukset kehitysvammalaissa eroavat toisistaan suhteessa velvollisuuksiin itsemaaradmisoi-
keuden vahvistamiseksi, itsemadradmiskyvyn arvioimiseksi ja rajoitustoimenpiteiden kay-
ton véhentdmiseksi. Tutkielman tarkoituksena on selvittda, kumpi lakiesitys takaisi parem-
man mahdollisuuden tavoitteiden saavuttamiseen erityishuollossa olevan henkilén kohdalla.
Tutkielmassa pyrin tarkastelemaan, mita eroja kahden eri lakiesityksen vélilla on ja arvioi-
maan niiden merkitysté asiakasryhmélle, jota kehitysvammalaki koskee.
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Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten erityishuollossa olevan henkilon itsemadraamisoikeutta méaaritellaan lakiesityk-
Sissd?

2. Miten henkilon kykya tehda itseddn koskevia paatoksia tulee lakiesitysten mukaan arvi-
oida ja tutkia?

3. Milla tavoin itsemaardamisoikeutta voidaan lisata ja rajoitustoimenpiteiden kéyttoa va-

hentaa lakiesitysten mukaan?

5.2 Tutkimusaineisto ja sen keskeinen sisaltd

Tutkielman aineistona on Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon asiakkaan
ja potilaan itsemadraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kayton edelly-
tyksista seka erdiksi siihen liittyviksi laeiksi (HE 108/2014) seka Hallituksen esitys edus-
kunnalle laiksi kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta (HE 96/2015
vp). Kéytén esityksistd myohemmin lyhennelmié Itseméaarédamisoikeuslaki-esitys (IMO) ja
Kehitysvammalaki-esitys (KEHVA). Liséksi aineistossa on hallituksen 28.4.2016 péivadama
28-sivuinen lisdys HE96/2015vp esitykseen.

Itsemé&&radmisoikeuslakia koskeva esitys on 187 sivuinen ja siind ehdotetaan sdédettavaksi
uusi laki sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itseméaardaédmisoikeuden vahvistamisesta ja
rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista. Uuden lain tarkoituksena on vahvistaa asiak-
kaan ja potilaan itsemaarddmisoikeutta ja vahentaa rajoitustoimenpiteiden kéyttoa sosiaali-
ja terveydenhuollossa. Tilanteissa, joissa rajoitustoimenpiteen kaytto on vélttdmatonta sosi-
aali- ja terveydenhuollon toteuttamiseksi, toimenpide tulee mitoittaa oikein ja valita aina
lievin tilanteessa mahdollinen keino. IMO-esityksen mukaisesti kehitysvammaisten erityis-
huollosta annettuun lakiin tehtdisiin lisdksi muutokset, joita Yhdistyneiden Kansakuntien
vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen ratifiointi valttaméatté edel-
Iyttdd, mutta itsemadrdédmisoikeuden sisalloista saddettaisiin myods kehitysvammaisten koh-

dalla yleisessa itsemaardadmisoikeuslaissa. (HE 108/2014.)
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IMO-esityksen mukaan palvelujen tuottajan tulee vahvistaa itseméaaraédmisoikeuden toteu-
tumista antamissaan palveluissa. Uuteen lakiin siséltyvat myos sdannokset itsemaaraamis-
kyvyn arvioinnista seka yksilollisesté itsemadradmisoikeutta koskevasta suunnittelusta.
Viimeistaan silloin, kun henkilon itsemaardamiskyky on todettu laissa tarkoitetulla tavalla
alentuneeksi, hénelle on laadittava yksilokohtainen suunnitelma sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain (812/2000) tai potilaan asemasta ja oikeuksista anne-
tun lain (785/1992) mukaisen suunnitelman liitteeksi. IMO-esityksen mukaisessa laissa
séadetéan rajoitustoimenpiteiden kéytolle asetettavista yleisista edellytyksisté, kuten valtta-
mattomyys- ja suhteellisuusvaatimuksesta sekd ihmisarvon kunnioittamisesta. Laissa séa-
detéén lisdksi kullekin toimenpiteelle asetettavista erityisista edellytyksista. Lakiesitys si-
séltdd myos sdannokset rajoitustoimenpidettd koskevan pé&atoksen tai muun ratkaisun teke-
misessa noudatettavasta menettelysta. (HE 108/2014.)

Kehitysvammalakia koskeva esitys on 133 sivuinen ja siind ehdotetaan muutettavaksi kehi-
tysvammaisten erityishuollosta annettua lakia. Esitykseen tehtiin vield 28 sivuinen lisays
28.4.2016 jossa lakia tarkennettiin. Lakiin tehtiin muutokset, joita vammaisten henkilGiden
oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen ratifiointi edellytti. Siihen lisattiin sddnnokset,
jotka koskevat toimenpiteitd itsendisen suoriutumisen ja itsemaaradmisoikeuden tuke-
miseksi, rajoitustoimenpiteiden kayton vahentdmisestd seka rajoitustoimenpiteiden kay-
tolle asetettavista yleisisté edellytyksista, kuten valttamattomyys- ja suhteellisuusvaatimuk-
sesta sekd ihmisarvon kunnioittamisesta. Laissa saadetaan liséksi kullekin rajoitustoimen-
piteelle asetettavista erityisista edellytyksista. Lakiin sisallytettiin myos sadnnokset rajoi-
tustoimenpidettd koskevan paatoksen tai muun ratkaisun tekemisessa noudatettavasta me-
nettelystd. (HE 96/2015.)

Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 1) on esitelty tiivistetysti lakiehdotusten keskeiset
tavoitteet ja soveltamisala. Molempia lakiesityksié sovelletaan ilman ikérajoja kaikenikai-
siin henkil6ihin. Perusoikeussuoja ei riipu henkilon iastd. Yhdenvertaisuusperiaate koskee

myads lapsia, joita on kohdeltava perustuslain (731/1999) 6 8§ 3 momentin mukaisesti tasa-
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arvoisina yksilina®. Vammaispalvelulainsaadannon uudistuksilla ja itsemaaraamisoikeus-
lainsaadannolld on merkitystd myos lastensuojelun asiakkaina olevien kehitysvammaisten

lasten oikeuksien ja aseman puolesta etenkin sijaishuollossa.

8 Lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiléina, ja heidan tulee saada vaikuttaa itseaan koskeviin asioihin ke-
hitystaan vastaavasti (Suomen perustuslaki 731/1999).
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TAULUKKO 1 Lakiehdotusten keskeiset tavoitteet ja soveltamisala

IMO-esitys

KEHVA-esitys

Lain tarkoitus

vahvistaa asiakkaan ja poti-
laan itsemadrédamisoikeutta
ennaltaehkaéisté ja vahentaa
rajoitustoimenpiteiden kayt-
t0da sosiaali- ja terveyden-
huollossa

turvata valttamaton hoito ja
huolenpito tilanteissa, joissa
henkild ei kykene tekeméén
sosiaali- tai terveydenhuolto-
aan koskevia paatoksia
varmistaa, etta rajoitustoi-
menpiteitd kaytetadn vain
silloin, kun se on valttama-
tonta

edistaa henkiloston turvalli-
suutta

painopiste ennakollisissa kei-
noissa

palvelujen suunnittelu muo-
dostaisi kokonaisuuden

mahdollistaa kehitysvam-
maisen henkilon itsemaa-
raédmisoikeuden ja itsendi-
sen suoriutumisen taysi-
madrdinen toteutuminen
s&ataa rajoitustoimenpitei-
den kaytosta perusoikeus-
jarjestelman edellytta-
maélla tavalla

varmistaa, etta laki tayttaa
YK:n vammaisyleissopi-
muksen artiklan méarayk-
set

Lain sovelta-

misala

Sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakasryhmat, joiden toi-
mintakyky ja itsemé&araamis-
kyky on alentunut pysyvasti.
Esimerkiksi muistisairaat,
kehitysvammaiset ja autisti-
set henkil6t, myos ala-ikéiset
Lastensuojeluun sovelletaan
vain lain 8 §°, rajoitustoi-
menpiteita ei sovelleta las-
tensuojeluun (lakia ei sovel-
leta lasten péivahoitoon)

henkil6t, joille on laadittu
yksil6llinen erityishuolto-
ohjelma; kehitysvammai-
set ja ne henkildt, joiden
palveluita ei voida jarjes-
tdd muuten kuin erityis-
huollon palveluilla, myds
ala-ikéiset

Jos kehitysvammainen
lapsi on otettu huostaan,
sijaishuolto saa sisaltonsa
erityishuolto-ohjelmasta,
jolloin lapseen sovelletaan
KEHVA-lakia

° 8 § Alaikaisen asiakkaan tai potilaan itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen

Palvelujen tuottajan on vahvistettava alaikéisen asiakkaan tai potilaan itsemaaraamisoikeutta siten, ettd hanen
nakemyksensa omasta sosiaali- tai terveydenhuollostaan selvitetadn ja otetaan huomioon hénen ikénsa ja ke-
hitystasonsa edellyttdmaélla tavalla. (HE 108/2014, 169)
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Molempien lakiesitysten perimmadisend tavoitteena on selkeyttaa rajaa itsemaéaraamisoikeu-
den ja sen rajoittamisen valilla ja sadtda rajoitustoimenpiteiden kaytosta perusoikeusjérjes-
telmén tavoitteiden mukaisesti. Molempien esitysten pyrkimyksena on ennen kaikkea vah-
vistaa itsemaardadmisoikeuden toteutumista. Mahdollisia rajoittamistoimenpiteitad varten on
seka yleisia etté yksityiskohtaisempia periaatteita, joiden mukaan rajoittaminen on mahdol-

lista.

5.3 Aineistol&htoinen sisallonanalyysi

Tutkielma on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jossa ilmiota pyritaan tarkastelemaan
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti aineiston pohjalta. Lahtokohtana on kéyda aineistoa
lapi yksityiskohtaisesti, tassa tutkielmassa hallituksen esityksid. Laadullisen aineiston ana-
lyysin tarkoitus on luoda aineistoon selkeytté ja sitd kautta pyrkié tuottamaan uudenlaista
tietoa tai ndkokulmaa tutkittavasta ilmiosta. Analyysin avulla aineistoa pyritaan tiivistdmaan
niin, ettd sen sisaltama tieto kuitenkin sailyy. Tassa tutkielmassa hallituksen esitykset aineis-
tona ovat valine, jolla pyrin tuottamaan ymmartamysta erityishuollossa olevien henkil6iden
itsemaardadmisoikeuden toteutumisen ilmidsta. Lakiesitysten tekstit kuuluvat valtiolliseen ja
hallinnolliseen jarjestelmé&an, joissa kdytetéan tietynlaista kielta. Merkityksié tulkittaessa on
ymmarrettdva merkitysyhteys, jota on mahdollista ldhestya sisallonanalyysin avulla. (Vilkka
2005, 122-136.) Siséllénanalyysi sopii hyvin jopa sellaiselle valmiille aineistolle, jota alun

perin ei ole tarkoitettu tutkimusta varten (Kyngés & Vanhanen 1999).

Aineiston késittelyssa kaytan sisallonerittelya ja siséllonanalyysia merkitysten ja merkitys-
kokonaisuuksien l16ytamiseksi. Sisallonerittelyn avulla lasken tiettyjen sanojen ja ilmaisujen
esiintymistiheyttd teksteissa. (Tuomi & Sarajarvi 2004.) Sisallonanalyysissé aineistoa tar-
kastellaan eritellen, yhtélaisyyksia ja eroja etsien ja tiivistden. Siten on mahdollista etsid ai-
neistosta merkityssuhteita ja merkityskokonaisuuksia joka voidaan ilmaista sanallisina tul-
kintoina. K&ytan aineistolahtoista sisallonanalyysia, jossa tavoitteena on 16ytaa aineistosta
esimerkiksi jonkinlainen toiminnan logiikka, jota l&hdet&an tietoisesti etsimaan. Seuraavaksi

tutkimusaineistoa pelkistetaan eli tutkimusaineistosta karsitaan tutkimusongelman kannalta
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epéolennainen informaatio havittdmatta kuitenkaan tarkeéa informaatiota. Tété ennen tutki-
musaineisto on tiivistettava tai pilkottava osiin, jota ohjaa tutkimusongelma tai tutkimusky-
symykset. (Vilkka 2005, 140.)

Aineiston kasittelyn edetessa tiivistetty ja osiin pilkottu tutkimusaineisto ryhmitelldan uu-
deksi kokonaisuudeksi ominaisuuksien, piirteiden tai kasitysten mukaan, jotka I0ytyvét ana-
lyysin kohteena olevasta analyysiyksikostd, joka voi olla sana, lause, lauseen osa tai ajatus-
kokonaisuus. Seuraavaksi jokainen uusi ryhma nimetéan ryhmaén sisaltoa kuvaavalla katto-
kasitteelld. Tutkimuksen tuloksena ndistd uusista ryhmittelyistd voi muodostua késitteita,
luokitteluja tai vaikkapa teoreettisia malleja. (Vilkka 2005, 140.)

Valitsemalla lakiesitykset aineistoksi tiesin jo ennalta, ettd tekstin maard aineistossa on suuri
ja etté aineistosta on Kkarsittava kaikki tutkimuskysymysten kannalta epdolennainen pois. Jo
yksin ajankaytollisesti olisi mahdotonta kasitella aineistona koko esityksia. Tekstilajina hal-
lituksen esitykset ovat virallista, tietyn muodon ja siséllon saatelemdaa hallinnollista tekstia.
Hallinnollinen teksti on aina jokseenkin vakiintunutta ja tunnistettavissa olevaa seka perus-
luonteeltaan retorista (Pietikainen & Méntynen 2009,80.) Alasuutarin (2004) mukaan julki-
set asiakirjat eivat valttamatta sisélld kaikkia motiiveja ja perusteluja, joita niiden taustalla
on, vaan niill4 pyritdén vetoamaan ja saamaan ik&an kuin yleista hyvéksyntaa. Teksteja on
tulkittava myos siltd kannalta, mita niissa ei sanota tai milla erityisella tavalla niissa vaietaan
jostakin. Lisdksi on muistettava, etta lakiesitykset on suunnattu paaasiassa poliittisessa paa-
toksenteossa mukana oleville, laajempi yleisd harvoin tietad lakiesitysten siséllosta muuten

kuin median kautta. (Emt., 5)

Aineiston pelkistdminen

Aineiston pelkistdmisessé eli redusoinnissa asiakirjaa pelkistetdan siten, etté aineistosta kar-
sitaan pois kaikki tutkimukselle epdolennainen (Tuomi & Sarajarvi 2004, 111). Molempien
aineistona olevien lakiesitysten rakenne on samanlainen. Ne siséltavat nykytilan kuvauksen
ja arvioinnin, esitysten tavoitteet ja keskeiset esitykset, vaikutukset, asian valmistelun ku-

vailun, riippuvuuden muista esityksistd, yksityiskohtaiset perustelut seka itse lakiesityksen.
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KEHV A-esitys rajaa tutkielman kohteena olevan asiakasryhman kehitysvammaisiin ja mui-
hin erityishuollon asiakkaisiin, joten tulen tarkastelemaan IMO-esityksen siséltdd myos sa-
man asiakasryhmén nakokulmasta. Olen rajannut aineistoa niin, ettd varsinaisessa sisél-
Ionanalyysissa kéytan alla olevasta taulukosta (TAULUKKO 2) nakyvat kohdat varsinai-
sissa lakiesityksissd, lisaksi kaytan KEHVA-esitykseen 28.4.2016 tehdysta lisayksesta koh-

taa “valiokunnan yksityiskohtaiset perustelut”.

TAULUKKO 2 Sisallénanalyysissa kéytettavat aineiston kohdat

IMO KEHVA
Esityksen paaasiallinen sisalto sivu 1 sivu 1
Esityksen tavoitteet ja keskeiset ehdotukset sivut 70-73 sivut 52-57
Yksityiskohtaiset perustelut sivut 84-127 sivut 68-89
Valiokunnan yksityiskohtaiset perustelut sivut 7-17

Sisallénanalyysin ulkopuolelle aineistosta jad muun muassa lakiesitysten nykytilan kuvailu
ja asian valmistelun kuvailu, jotka eivét ole olennaisia tutkimuskysymysten kannalta. Wor-
diin siirrettyna aineiston pituus on yhteensa 257 sivua tekstid. Sisallollisesti olen rajannut
myo6s IMO-esityksestd alueita, jotka eivat koske kehitysvammaisia tai muita erityishuollossa
olevia henkiloitéa. Lisaksi tarkastelen IMO-esitysté vain sosiaalihuollon asiakkaan nakokul-

masta, vaikka esitys koskee myos terveydenhuollon potilaita.

Aineiston pelkistdmisen aloitin kdymalla aineistoa lapi tutkimuskysymys kerrallaan. Etsin
aineistosta ensin ilmaisuja, lauseita ja sanoja, joissa viitataan itsemaaraamisoikeuden vah-
vistamiseen ja edellytyksiin, joiden perusteella itsemadradmisoikeutta voidaan rajoittaa. Jo
tassa vaiheessa lakiesitysten sisaltd aineistona osoittautui haasteelliseksi ja vaikeaksi, koska
teksti on virallista ja neutraalia asiakirjatekstid. Aineiston siséltd vaikutti jo tekstind varsin
pelkistetylté ja jasennetyltd. Analyysivaihetta ohjasi pyrkimys ymmaértaa itsemaaradmisoi-
keutta eri konteksteissa tekstisséd. Lakiesityksissa samankaltaiset ilmaisut toistuvat ja pelkis-
tdmista varten etsin ilmaisuja, joiden sisélto olisi toisistaan poikkeavaa ja informatiivista.
Néisté lauseista, lauseen osista ja sanoista muodostui analyysiyksikoita, joita aloin ryhmi-
tell&. Kaikkiaan kerasin aineistosta 339 analyysiyksikkod, IMO-esityksestd 195 ja KEHVA-
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esityksestd 144 analyysiyksikkoa. Tutkimusprosessin kuluessa tutkimuskysymykset tarken-
tuivat ja jasentyivét, mika on tyypillistd koska laadullinen tutkimus on prosessinomaista
(Kylma & Juvakka 2007).

Analyysiyksikdiden maérittelyé ohjasi tutkielman tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset.
Tassa vaiheessa alleviivasin ja ryhmittelin analyysiyksikoité tekstista eri vareilla. Samalla
kirjoitin valittujen analyysiyksikoiden kohdalle sanoja, ilmauksia ja madritelmi, jotka ku-
vasivat ja madrittelivat valittuja tekstin kohtia. Naistd sanoista muodostui lopulta 20 teemaa
tai aihepiirid, joiden alle kokosin analyysiyksikot. Alla olevaan taulukkoon (TAULUKKO
3) on koottu analyysiyksikdiden maara otsikoittain. Alimpana on tassé vaiheessa analyysia
niin sanottu kaatoluokka ”Asian kuvaamiseen/méérittelyyn liittyviad kasitteitd”, johon kera-
sin muita kuin edelld mainittuihin teemoihin sisaltyvia ilmaisuja, jotka olivat mielenkiintoi-
sia, jollain lailla poikkeavia ja tuntuivat merkityksellisilta ottaa huomioon t&ssé vaiheessa.
Esimerkkejd “kaatoluokkaan™ kuuluvista kasitteistd on:

IMO: perusteltu syy epdilld”, vilttamattomyyttd koskeva edellytys” ja “poikkeamaan tésti
padsaannosta”

KEHVA: “rajanvedon tarkoituksenmukaisuutta”, aidosti poikkeuksellinen” ja hyvinvoin-

tiin olennaisesti vaikuttava”.
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TAULUKKO 3. Analyysiyksikdiden maara ryhmiteltyna

Otsikko IMO-esitys | KEHVA-esitys
ltsemadraamisoikeus 6 4
ltsemadraamiskyky 16

Toimintakyky 16 3
Paatoksentekokyky 19 2
Mielipide 7 7
Kayttaytyminen 3 3
Ymparistd 14 14
Rajoittaminen 9 11
Tyontekijan/palveluntuottajan 14 14
vastuu/velvollisuudet

Perusoikeudet/lhmisarvo 12 3
Suunnittelu ja ennakointi 10 5
Kommunikointi 3 8
Tuki 5 7
Osallisuus/yksilollisyys 6 12
Itsendinen suoriutuminen 5
Vammaisuus 4
Erityishuolto 2
Pakko 8 5
Vaara 5 3
Asian kuvaamiseen/maarittelyyn | 52 30
liittyvid kasitteita

Analyysiyksikdiden ryhmittely ja merkitykselliset ilmaisut loivat pohjan pelkistamisvai-
heelle. Alkuperdisilmaukset kokosin erilliseen word-tiedostoon, johon oli helppo palata ja
etsia raportointivaiheessa lainauksia tukemaan johtop&atoksia. N&in pystyn perustelemaan
paatelmiani. Alla olevassa taulukossa (TAULUKKO 4) on esimerkki siitd, miten olen eden-

nyt sisallénanalyysissa analyysiyksikodiden alkuperdisilmaisuista pelkistamiseen.
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TAULUKKO 4. Esimerkki siséllonanalyysin etenemisestd alkuperaisilmaisusta pelkistami-
seen

Alkuperéinen analyysiyksikko Pelkistetty ilmaisu

Itsemé&ardédmiskyky voidaan katsoa alentuneeksi
vasta sitten, kun itsenaisen paatoksenteon tuki ja
kohtuulliset mukautukset eivat riita.
..asianmukaiset ja kulloisessakin tilanteessa tar-
vittavat kohtuulliset mukautukset...”
Sosiaalihuolto puolestaan vastaa siitd, etta asian-
omaisen henkilon toimintakyky omassa asuin- ja
toimintaymparistdssadn seké olosuhteet ja muut
vastaavat tekijat tulevat otetuiksi huomioon

..ei olisi sallittua kohdistaa esimerkiksi henkilos-
ton riittdmattdmyydesta tai toimintakulttuurista
johtuvia..

..positiivisista toimintavelvoitteista erityishuol-
lossa olevan henkilon itsendisen suoriutumisen..

Henkilon lahiympéristd tukee itse-
maadraamisoikeuden toteutumista

Aineiston ryhmittely

Vaikka analyysiyksikdita oli yhteensa 339, pelkistettyja ilmaisuja kertyi vain 42. Téhan osa-
syyna lienee se, ettd lakiesitykset ovat tekstiné jo varsin pelkistettyjd. Analyysi eteni pelkis-
tdmisesta aineiston ryhmittelyyn. Aineiston ryhmittelyssa eli klusteroinnissa koodattu alku-
perdisaineisto kaydaan tarkasti lapi ja etsitddn samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia ku-
vaavia késitteitd. Ryhmittelyvaiheessa samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitell&an ja yh-
distetddn luokaksi sekd nimetdan luokan siséltéda kuvaavalla nimikkeelld. (Tuomi & Sara-
jarvi 2004, 112). Kaytanngdssé tein ryhmittelyd moneen kertaan, jotta ilmaisujen sisaltoon
liittyva johdonmukaisuus séilyisi. Yhdistaméalla pelkistetyt ilmaisut nimesin alaluokkia.
Tama vaihe analyysia oli varsin hankalaa ja tyoteliasta. Lakiesitysten teksti on jo valmiiksi
kasitteellistd ja pelkistettyjen ilmaisujen kasitteellistiminen tuntui vaikealta ja keinotekoi-
selta. Tassa kohtaa aineiston analyysia palasin yha uudelleen tutkimuksen tavoitteeseen ja
yritin pitédd tdman nakokulman kirkkaana mielesséni. Nimesin lopulliset alaluokat seké tut-
kimuskysymysten etté aineistosta esiin nousseiden merkitysten pohjalta. Alla on esimerkki
(TAULUKKO 5) alaluokan muodostamisesta pelkistetyista ilmauksista.



48

TAULUKKO 5. Esimerkki sisallénanalyysin etenemisesta pelkistamisesta aineiston ryhmit-

telyyn
Pelkistetty ilmaisu Alaluokka

Tila-, kaluste- ja valineratkaisut joilla voidaan vaikuttaa
Asumisympariston esteettdmyys ja saavutettavuus
Ymparistosté aiheutuvat riskitekijat ja arsykkeet jotka
vaikuttavat

Muuttuvat olosuhteet jotka vaikuttavat

Oikeus tuettuun paatoksentekoon

Henkilon jatkuva tuen tarve

Henkilon yksikollinen tuen tarve

henkilon oikeus vélttdmattomaan huolenpitoon

Ympariston vaikutus

Henkilon tarvitsema tuki

Aineiston luokittelu

Analyysin viimeisessé vaiheessa ryhmittelin ja yhdistin luokkia kayttamalla niista késitteita
alaluokka, ylaluokka ja yhdistava luokka. Ala- ja ylaluokkien nimeaminen oli vaikeaa ja tein
niihin muutoksia vield tutkielman raportointivaiheessa. Téta aineiston analyysin vaihetta
kutsutaan aineiston abstrahoinniksi, missé erotetaan tutkimuksen kannalta oleellinen tieto,
jonka perusteella muodostetaan teoreettinen késitteistd. Abstrahointia jatketaan yhdistele-
malla luokituksia niin kauan kuin se aineiston ndkokulmasta on mahdollista. Aineistolahtoi-
sessa sisdllonanalyysissa saadaan vastaus tutkimustehtavaan yhdistelemalla kasitteita. Sisal-
I6nanalyysi perustuu tulkintaan ja paattelyyn, jossa edetddn empiirisestd aineistosta kohti
kasitteellisempaa nakemysté tutkittavasta ilmidsté. (Tuomi & Sarajarvi 2004,114-11). Tau-

lukossa 6 on esitelty siséllonanalyysin etenemista ryhmittelysta aineiston luokitteluun.
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TAULUKKO 6. Esimerkki siséllénanalyysin etenemisesta ryhmittelysta aineiston luokitte-

luun.

Alaluokka

Ylaluokka

Yhdistava
luokka

Henkilon tarvitsema tuki

Henkildon kuuleminen

Henkilon osallisuuden tukeminen

Henkilon itse tekemét pééa-
tokset ja valinnat

Ympariston vaikutus

Palvelun jarjestdjan vastuun méarittely

Ennakointi ja suunnittelu

Henkilén oman padtoksenteon tukeminen

HenkilOston asenteet ja osaaminen

Paatoksentekoa ja itseméaa-
radmisoikeutta tukeva toi-
minta ja ymparisto

Itseméaaradmiskyvyn ja toimintakyvyn arviointi

Vuorovaikutus ja kommunikointi

Vamman tai sairauden merkitys

Henkildn ominaisuuksista
lahtevét tekijat

1e(15(9) YeASMN) EJINOM10SILLLTRILRLIAS)]

Suhteellisuus

Kéytettavien rajoitustoimenpiteiden arviointi

Haastavien tilanteiden arviointi

Riskien minimointi

Henkilén edun mukainen
toiminta

Pakon kayttdminen

Raja vapaaehtoisen ja tahdosta riippumattoman

valilla

Raja huolenpidon ja rajoittamisen valilla

Puolesta paattdminen

Vaaran ja uhan kasite

Merkittava omaisuusvahinko

Terveyden ja turvallisuuden edistdminen

Terveyden ja turvallisuu-
den korostaminen

1el131 1eAeniofel BINGMI0SIWEEIRRWAS)|

Siséllénanalyysi on systemaattinen tutkimusmenetelmd, jonka tavoitteena on kuvata ilmi-

oitd. Siséllonanalyysin tekeminen aineistona kaytetyista lakiteksteista oli haastavaa ja aikaa

vievad. Lakitekstien samankaltaisuus pakotti rajaamaan aineistoa mika toisaalta helpotti

analyysiyksikodiden muodostamista. Sisallénanalyysin etuna on, ettd sen avulla on mahdol-

lista k&sitelld suurta maaraa tekstid. (Elo & Kyngas 2008.)
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6 TULOKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella, miten erityishuollossa olevan henkilon itsemaa-
rédmisoikeutta méaaritelladan IMO- ja KEHVA-esityksissa ja milld tavalla henkilon kykya
tehda itsedén koskevia paatoksia pitéa esitysten mukaan arvioida ja tutkia. Lisaksi tutkimuk-
sessa pohditaan, mill4 tavoin itsemaéraamisoikeutta voidaan vahvistaa ja rajoitustoimenpi-
teiden kayttod vahentad lakiesitysten mukaan. KEHVA-laki koskee erityishuollon palve-
luissa olevia asiakkaita joten olen tarkastellut myds IMO-esitysté ainoastaan saman asiakas-

ryhmén nakokulmasta.

6.1 Itsemaéradmisoikeutta tukevat tekijat

Vaikka lakiesitysten tavoitteet ovat lahell4 toisiaan, sisalto esitysten vélilla eroaa toisistaan.
Yhteisten kasitteiden ja asiasisaltojen lisaksi esityksista 10ytyy eroavaisuuksia. Varsinaisesti
késite “itsemadrdadminen” mainitaan vain kerran IMO-esityksessa.

“henkilon itsemddrddmistd vahvistavat ja tukevat toimet tulisi kirjata osaksi asiakas-
tai potilaslain taikka muun lain nojalla laadittavaa palvelu-, hoito- tai niité vastaavaa
suunnitelmaa.”(1IMO, 104)

IMO-esitys kuitenkin maéarittelee tarkasti itsemaaraamisoikeuden, jolla tarkoitetaan IMO-
laissa “yksilon oikeutta m&aratd omasta elamastaan sekd paattad hoidostaan ja palveluis-
taan” (IMO, 167). Itseméaardédmisoikeus mainitaan kasitteena sisallonanalyysissé kaytetyssé
aineistossa kuusi kertaa IMO-esityksessé ja nelja kertaa KEHVA-esityksessé.

KEHVA-esityksessd itsemadraamisestd tai itsemaaradvastd yksilosta ei puhuta lainkaan.
KEHVA-esitys ei madrittele itsemaarddmisoikeus-késitetta varsinaisessa laissa, mutta esi-
tyksen mukaan “itsemaaraamisoikeus kuuluu Suomen perusoikeusjarjestelmaan osana
yleisperusoikeutena turvattua oikeutta henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja
turvallisuuteen. ” KEHVA-esityksen méérittely itseméaradmisoikeudesta kehitysvammalain

soveltamisalalla on “ennen muuta yksilon oikeus osallistua hoitoaan ja huolenpitoaan kos-
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kevien palvelujen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Lain 42 8:n sadnnoksessa korostuu eri-
tyishuollossa olevan henkilon oikeus itsemaaraamiseen, koska yksilon itsemaaraamisoikeus

on yksi YK:n vammaisyleissopimuksen kantavista periaatteista.” (KEHVA, 74.)

KEHVA-esityksessa koko esityksen tavoitteena on itsemadraamisoikeuden vahvistamisen

2

lisaksi ” itsendisen suoriutumisen tdysimddrdinen toteutuminen. Tata tuettaisiin esityksen
mukaisilla positiivisilla toimintavelvoitteilla®® “toimintakulttuurissa tulee vallita yksikossa
olevien henkildiden itsemaaraamisoikeutta kunnioittava asenneilmapiiri seka itsenaista suo-
riutumista tukevat ja edistdvdt toimintamallit.”(KEHVA, 56). Itsendinen suoriutuminen
mainitaan esityksessa 12 kertaa. KEHV A-esityksessa tai Kehitysvammalaissa (1977/519) ei
kuitenkaan avata tarkemmin “itsendisen suoriutumisen”-kasitetta. Itsendinen suoriutuminen
on esilla puhuttaessa muun muassa vanhuspalveluista tai vanhusten ja vammaisten asumis-
palveluista (STM & Kuntaliitto 2013; Kotiranta & Salminen 2004). THL:n (2016) vammais-
palvelujen késikirja kédyttda késitettd “omatoiminen suoriutuminen”. KEHVA-esityksen mu-
kaisesti itsendistd suoriutumista voidaan tukea suunnittelemalla erityishuoltoa yksilon tar-
peista lahtevaksi, vahvistamalla osallistumismahdollisuuksia, puuttumalla ympéristosta ai-
heutuviin esteisiin ja mahdollisiin hairidtekijoihin sekd tukemalla erityishuollossa olevaa

henkil6&d hanen toiminnassaan.

IMO-esityksessé itsendinen suoriutuminen mainitaan ainoastaan yleisend velvollisuutena,
johon varsinkin vanhusvaestoa taytyy tukea. Itsendisen paatoksenteon tuki mainitaan edel-
Iytyksend itsemaaraamiskyvyn arvioimisessa. Vasta silloin jos itsendisen paatoksenteon tuki

ja kohtuulliset mukautukset eivét auta, itsemaaradmiskyky voidaan arvioida alentuneeksi.

10 KEHVA-laissa positiivisten toimintavelvoitteiden mukaan erityishuollossa olevan henkilon palvelu/
hoito/kuntoutussuunnitelmaan on kirjattava toimenpiteet, joilla tuetaan ja edistetddn henkilon itsendistd suo-
riutumista ja itsemaéraédmisoikeuden toteutumista. Sen lisdksi, mité sosiaalihuollon asiakaslaissa ja sosiaali-
huollon asiakasasiakirjoista annetussa laissa saadetéan, palvelu- ja hoitosuunnitelma siséltéa tiedot toimenpi-
teistd henkilon itseméarddmisoikeuden vahvistamiseksi, kohtuullisista mukautuksista, henkilon kayttdmista
kommunikaatiomenetelmistd, keinoista, joilla henkilon erityishuolto toteutetaan ensisijaisesti ilman rajoitus-
toimenpiteitd sekd rajoitustoimenpiteistd, joita henkildn erityishuollossa arvioidaan jouduttavan kayttdmaan.
Erityishuolto on suunniteltava henkildn tarpeista lahtevaksi, vahvistamalla hanen mahdollisuuttaan osallistua
ja vaikuttaa erityishuollossa toteutettaviin toimenpiteisiin, puuttumalla ymparistdsta aiheutuviin esteisiin ja
mahdollisiin héiriétekijoihin seka tukemalla erityishuollossa olevaa henkilda hanen toiminnassaan. Positiiviset
toimintavelvoitteet edellyttavat riittdvaa henkildstomitoitusta. (HE96/2015vp, 74).
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Itsendinen suoriutuminen ei sindnsé nouse esityksen tavoitteeksi, mutta asiakkaan itsemaa-
raédmiskykya ei voida katsoa alentuneeksi, jos han kykenee asianmukaisesti tuettuna kéytta-

maan itsemaaraamisoikeuttaan.

IMO-esitys kayttaa lakiehdotuksessa kasitettd “tuettu paatoksenteko”!! valineend itseméaa-
raé@misoikeuden vahvistamiseksi. Varsinaiseen lakiehdotukseen késite ei paéssyt, vaan sen
sijaan kdytetddn ilmaisua. ”...jos kykenee asianmukaisesti tuettuna kayttdmaan itsemaaraa-
misoikeuttaan.”. KEHVA-esitykseen ei sisélly mainintaa tuetusta paatoksenteosta lainkaan,
vaikka esimerkiksi Vammaispalvelujen késikirjan (THL 2016) mukaan “tuetun paétoksen-
teon lahtokohtana on se, etta kehitysvammainen henkil6 kayttaa omaa itsemaaraamisoikeut-
taan ja hanelld on oikeus saada tukea pddtdosten tekemiseen.” Sen sijaan KEHVA-esitys
velvoittaa kirjaamaan suunnitelmaan, jolla henkilén itsendistd suoriutumista ja itsemaaréa-
misoikeutta vahvistetaan, henkilon kayttamét puhetta korvaavat kommunikaatiomenetelmét.
Myos IMO-esityksen mukaiseen itsemadraamisoikeussuunnitelmaan on kirjattava henkilén

kayttdmat kommunikaatiomenetelmat.

IMO-esityksessd kaikilla palvelun tuottajilla on positiivinen toimintavelvoite? vahvistaa
asiakkaan itseméaaraamisoikeutta. Esityksen mukaan kaikkien toimintayksikdiden on laadit-
tava itsemaaraamisoikeussuunnitelma, joka ohjaa henkilékuntaa suunnittelemaan ja kehitta-
maan toimintaa ja tyotapoja niin, etta rajoitustoimenpiteisiin ei tarvitse turvautua. ltseméaé-

raamissuunnitelma voi olla my6s osa omavalvontasuunnitelmaa, jos yksikélla on jo velvol-

11 Tuettu paatoksenteko on jarjestelma, jonka tarkoituksena on varmistaa riittava tuki sosiaalihuollossa asioivan
henkilon oman paatoksenteon tueksi. Tuetun paatdksenteon jérjestelmaa on kehitetty viime vuosina useissa
maissa eri tavoin. Sen tarkoituksena on varmistaa riittdva tuki sosiaalihuollossa asioivan omaan paatéksente-
koon auttamalla tiedon ja vaihtoehtojen etsimisessa seké ratkaisujen vaikutusten arvioimiseksi. Vaikeita asioita
on mahdollista selvittaa selkokielelld. IMO-ty6ryhmén esityksen mukaan henkiln tukihenkilind voisivat toi-
mia lahipiiriin kuuluvat henkil6t tai vapaaehtoiset tydntekijat. (IMO, 32.) THL:n (2016) Vammaispalvelujen
kasikirjan mukaan tuetussa paatoksenteossa kehitysvammaisella henkil6ll& on tukihenkilé tai ryhma tukihen-
kil6itd. Nama voivat olla l&heisid, viranomaisia tai tuttuja henkilditd, jotka auttavat henkil6d tekemdén niin
pieni& kuin suuriakin paatoksia.

12 IMO-lain 5 §:ssa saadetaan kaikille palvelujen tuottajille osoitetusta positiivisesta toimintavelvoitteesta,
jonka tarkoituksena on vahvistaa asiakkaiden itsemaaradmisoikeutta. Asiakkaiden itsemadraédmisoikeuden to-
teutumista tulee vahvistaa ja rajoitustoimenpiteiden kayttoa vahent&d itsemaaraédmisoikeussuunnitelmalla joka
ohjaa henkil6kuntaa suunnittelemaan ja kehittdmaan toimintaa ja tydtapoja niin, etta rajoitustoimenpiteisiin ei
tarvitse turvautua. Rajoitustoimenpiteiden kayttéa olisi mahdollisuus valttaa esimerkiksi oikealla henkildsto-
voimavarojen kohdentamisella ja kehittamalla tyotapoja, esimerkiksi vuorovaikutustaitoja ja asiakkaan tai po-
tilaan ohjausta.
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lisuus sellainen laatia. Erillinen itsemaaradmisoikeussuunnitelma on laadittava toimintayk-
sikoissd, joilla ei ole lakis&ateistd velvollisuutta laatia omavalvontasuunnitelmaa. Suunnitel-
man tulee siséltaa tieto toimenpiteisté asiakkaiden itseméaaraamiskyvyn tukemiseksi ja yll&-
pitdmiseksi seké itsemaaraamisoikeuden vahvistamiseksi toimintayksikdssa. Suunnitelmaan
on Kirjattava toimintatavat joiden avulla toiminta toteutetaan ensisijaisesti ilman rajoitustoi-
menpiteitd. Esityksen mukaan: ”Itsemaaradmisoikeussuunnitelma ohjaisi henkilékuntaa
suunnittelemaan ja kehittamaan toimintaa ja tydtapoja niin, etta rajoitustoimenpiteisiin ei

tarvitse turvautua” (IMO, 91).

KEHVA-esityksessa korostetaan sitd, etta erityishuollossa olevan henkilon itsemaaraamis-
oikeus on ennen kaikkea oikeutta osallistua ja vaikuttaa palvelujensa toteuttamiseen ja sisal-
toon. Osallistumisen ytimessa on oltava mahdollisuus aidosti vaikuttaa itseddn koskeviin
asioihin. Taman toteuttamiseksi esitykseen siséltyy kohtuullisia mukautuksia'® koskeva vel-
voite. Taustalla on ajatus siitd, ettd mitd normaalimpaa eldmaa asumispalveluyksikoissa ja
laitoksissa voidaan eldd, sitd vahemman on tarvetta turvautua rajoitustoimenpiteiden kayt-
toon. Esityksen painopiste on ennakollisissa keinoissa, joiden avulla on tarkoitus ennakoida
ja ehkaistd haastavia tilanteita sekéd véhentaa rajoitustoimenpiteiden kayttda. Ennakollisia
toimia ovat esimerkiksi yksiléllinen suunnittelu, tilaratkaisut, henkildstén perehdytys ja tay-
dennyskoulutus. Velvollisuus mukautuksiin siséltdd esimerkiksi apuvalineen hankkimisen,
henkil6kohtaisen avustamisen tai toimintayksikon tilojen uudelleen jarjestdmisen. Varsinai-
sessa laissa “oikeus osallistua” késitettd ei esiinny. Kohtuulliset mukautukset mainitaan lain
42 a 8:5sd, jonka mukaan henkilon palvelu- ja hoitosuunnitelmassa on oltava tieto ” kohtuul-
lisista mukautuksista henkilon taysimaaraisen osallistumisen ja osallisuuden turvaa-
miseksi ” (KEHVA-laki 42 a 8).

13 Viranomaisen ja palveluiden tarjoajan on tarvittaessa tehtava kohtuullisia mukautuksia vammaisen henki-
16n yhdenvertaisen kohtelun toteuttamiseksi. Kohtuulliset mukautukset ovat eri asia kuin varsinaiset esteetto-
myystoimenpiteet. Mukautukset ovat konkreettisessa tilanteessa henkilod varten tehtévié toimenpiteita (tyy-
pillisesti avustamista) ja ne tdydentévét esteettomyystoimenpiteitd. Esteettdmyys + kohtuulliset mukautukset
=> saavutettavuus. Kohtuullisuutta arvioidessa on otettava huomioon vammaisen ihmisen tarpeet, toimijan
koko ja taloudellinen asema, toiminnan luonne ja laajuus, mukautusten arvioidut kustannukset ja mukautuk-
sia varten saatavissa oleva tuki. Lahtokohta on, etta jarjestelyt mahdollistaisivat vammaisen henkilén yhden-
vertaisen kohtelun toteutumisen. Mukautukset ovat tapauskohtaisia ja niiden tulee vastata kyseisessa konk-
reettisessa tilanteessa vammaisen ihmisen tarpeisiin. Toimenpide on “tarvittava” esimerkiksi silloin, kun jo-
kin palvelu ei ole vammaisen ihmisen saatavilla muihin henkildihin verrattuna vastaavalla tavalla ilman mu-
kautusta. (Mahlaméki 2015.)
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IMO-esityksen mukaisesti palveluntuottajalla on velvollisuus perehdyttéa henkilokunta, jér-
jestad tdydennyskoulutusta ja ohjeistaa tydmenetelmisté ja keinoista, joiden avulla voidaan
vahvistaa itsemadradmisoikeuden toteutumista ja vélttaa rajoitustoimenpiteiden kayttami-
nen. Esityksen mukaan “itsemddrddmisoikeutta tukevat tyomenetelmdt” ovat aina ensisijai-
sia suhteessa rajoitustoimenpiteisiin. IMO-esityksesta ei kuitenkaan kay ilmi, mita ndma tyo-
menetelmat ovat. Keinoja, joiden avulla rajoitustoimenpiteité voidaan valttaa, ovat esityksen
mukaan esimerkiksi

“asiakkaan kanssa keskusteleminen ja hdnen ohjaamisensa tilanteessa tai siita pois,
uudenlaisten tilajarjestelyjen toteuttaminen sekd asiakkaan kaytokseen vaikuttavien
tekijoiden ennakollinen arvioiminen ja huomioon ottaminen. Esimerkiksi asiakkaan
altistumista levottomuutta tai kiihtymysta aiheuttaville arsykkeille tulisi mahdollisuuk-
sien mukaan valttaa. ” (IMO, 102.)

Liséksi IMO-esityksen mukaan henkilokunnalle on annettava perehdytysté ja tdydennyskou-
lutusta rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksisté seka rajoitustoimenpiteiden turvallisista
ja ihmisarvoa kunnioittavista toteuttamistavoista. Téassa tulee huomioida kunkin henkilén
erityispiirteet ja niiden asettamat vaatimukset toiminnalle. IMO-esitys jattda varsin paljon

tulkinnan varaa sille, mitka tyomenetelmét ja keinot itseméaaradmisoikeutta voisivat tukea.

IMO-esityksesté poiketen KEHVA-esitys tarkentaa palveluntuottajan velvollisuutta huoleh-
tia, ettd toimintayksikdssa on “erityisiin tarpeisiin nahden riittavasti sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattihenkil6ité ja muuta henkilokuntaa™ ja “riittdva henkilostomitoitus” seka
“riittdvd lddketieteen, psykologian ja sosiaalityon asiantuntemus”. ESitys ei kuitenkaan
madrittele, mik& on “riittdvdd”. “Riittdvdn” madrittely tulee esiin ainoastaan kohdassa,
jossa arvioidaan esityksen kustannusneutraaleja ehdotuksia. Esityksen mukaan:

”Lakiehdotuksen ei kaytannon tyon, itsemaaradmisoikeutta rajoittavien toimenpitei-
den kayton ja sen edellyttdman riittdvan henkildstomitoituksen osalta arvioida juuri
edellyttavan ammattihenkildston lisdamista ja aiheuttavan lisdkustannuksia, vaan riit-
tava henkildstomitoitus kuten myos riittdvan asiantuntemuksen kaytettavyys toteutuu
paaasiassa nykyisen lainsdadannon nojalla.” (KEHVA, 58.)

KEHVA-esityksen mukaan koko henkilékunta on perehdytettdva tydmenetelmiin ja keinoi-
hin, joilla tuetaan ja edistetddn henkilon itsendistd suoriutumista ja itseméaardamisoikeuden

toteutumista. Samoin kuin IMO-esityksessd, KEHVA-esityksessa ei tarkemmin maaritelld,
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mitd menetelmét voivat olla. Sen lisdksi, mitad edellda IMO-esityksessakin mainitaan kei-
noiksi joilla erityishuolto voidaan toteuttaa ilman rajoitustoimenpiteitd, KEHVA-esityksen
mukaan:

”Kaytannossa suuri merkitys voi olla laaketieteellisesti asianmukaisin menetelmin to-
teutetulla henkilon totuttamisella (siedattamiselld) sellaisiin aistimuksiin, esimerkiksi
fyysiseen kontaktiin tai aaniin, jotka han on kokenut liian voimakkaina ja joita han on
sen vuoksi valtellyt tai jotka ovat aiheuttaneet hdnessa levottomuutta tai kiihtymysta.
Yksil6llisella suunnittelulla on kéytanndssa ratkaiseva merkitys niin, etté henkilokun-
nan tiedossa on, rauhoittaako asianomaista henkil6a parhaiten tuttu ohjaaja, lempea
puhe, jamakka ohjaus, laulaminen vai hiljaa vieressa oleminen.” (KEHVA, 76.)

KEHV A-esitys vaatii, ettd asiakkaan erityispiirteiden asettamat vaatimukset toiminnalle on
huomioitava. Henkilokuntaan kuuluvat sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkil6t tulee
kouluttaa yksil6llisten tarpeiden huomioonottamiseen, tarkoituksenmukaisten ohjauskeino-
jen kéayttéon, kommunikaatiohdiridisté ja ilmaisun puutteista aiheutuvien ongelmien ennal-
taehkaisyyn, mielenterveyshéirididen ja kehitysvaiheiden ymmartamiseen sekd “asianmu-
kaisten toimintamallien kdyttéonottoon. ” Esityksessd puhutaan “tyémenetelmien” ja “kei-
nojen” lisaksi my0s itsendista suoriutumista tukevista ja edistdvistd toimintamalleista”.
Tarkemmin esitys ei maérittele mitd toimintamallit ovat, mutta sisalldsta voi tehda tulkinnan,
etta ndilla kasitteilld ylipaataan korostetaan “ammatillisen osaamisen jdrjestelmdllistd ke-
hittdmista. ” IMO-esityksessa ei mainita “toimintamalli - késitetta eikd ammatillisen osaa-

misen kehittamista.

KEHV A-esitys asettaa velvollisuuden selvittad, mitka tekijat aiheuttavat haastavaa kéyttay-
tymista tai rajoitustoimenpiteiden kdyttoa ja puuttua niihin muilla keinoilla. Naita keinoja
ovat esimerkiksi erityishuollossa olevan henkildn itseilmaisun, vuorovaikutustaitojen ja ren-
toutumistaitojen kehittdminen, hanelle soveltuvien viestintd- ja kommunikaatiokeinojen
kayttaminen, fyysiseen ja sosiaaliseen ympadristoon vaikuttaminen. Palveluntuottajan on
huolehdittava asianmukaisista kalusteista, vélineista ja tilaratkaisuista (esteettomyys, saavu-
tettavuus, asumisympariston valjyys, asianmukaiset apuvalineet ja valaistus). Liséksi on aina
varmistettava, ettei haastavan kayttaytymisen taustalla ole kyse kivusta tai somaattisesta sai-
raudesta. IMO-esityksessa “haastava kdyttiytyminen” mainitaan vain kolme kertaa esityk-
sen alkupuolella, missa kerrotaan aiemmin erityishuollon valvonnassa esiin tulleista sei-
koista. KEHV A-esityksessd “haastava kdyttdytyminen” mainitaan kymmenen kertaa ja sen

n&hd&an usein olevan rajoitustoimenpiteeseen johtavan tilanteen taustalla.



56

”...toimintayksikossa olisi edistettava rajoitustoimenpiteille vaihtoehtoisten ja kun-
touttavien toimintatapojen kayttoon ottamista muun muassa selvittamalld, mitka teki-
jat aiheuttavat haastavaa kayttaytymista tai rajoitustoimenpiteiden kayton tarvetta ja
puuttumalla niihin muiden keinojen avulla” (KEHVA, 77).

Taulukossa 7 on esitelty lakiesitysten keskeisimmét ehdotukset toimenpiteistd, joilla itse-
maardédmisoikeutta voidaan vahvistaa. Molemmat lakiesitykset korostavat henkil6kunnan
osaamisen kehittdmistd ja asiakkaiden erityispiirteiden huomioimista. Keskeisin ero esitys-
ten valilla on itsemaarda@miskyvyn arviointi, jota késitellaédn tarkemmin seuraavassa alalu-

vusSsa.
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TAULUKKO 7 Keinot itsemaaraamisoikeuden vahvistamiseksi

IMO-esitys KEHVA-esitys
Yhtélaisyydet ¢ henkil6kunnan perehdytys, e henkilokunnan perehdytys,
tdydennyskoulutus ja ohjeis- taydennyskoulutus ja oh-
tus jeistus
¢ huomioitava asiakkaan eri- e huomioitava asiakkaan eri-
tyispiirteiden asettamat vaati- tyispiirteiden asettamat vaa-
mukset toiminnalle, tilarat- timukset toiminnalle
kaisut e palveluntuottajan huolehdit-
tava asianmukaisista kalus-
teista, valineista ja tilarat-
kaisuista
Erot

toimintayksikon laadittava
yleinen itsemaéraamisoikeus-
suunnitelma

velvollisuus antaa asiakkaalle
tietoa itsemadradmisoikeu-
desta

palvelunjérjestajan velvolli-
suus arvioida itsemaaraamis-
kyky (siséltaa toimintakyvyn
eri osa-alueiden arvioinnin ja
ympériston vaikutuksen arvi-
oinnin)

asiakkaan oikeus osallistua
itsemaaraamiskyvyn arvioin-
tiin

asiakirjamerkinnat itsemaa-
raamiskyvyn arvioinnin tu-
loksista

itsemaaraamiskyvyn alene-
mista koskeva kirjallinen hal-
lintopaatos

yksilollinen itsemaaraamisoi-
keussuunnitelma

velvollisuus mukautuksiin
riittdvasti sosiaalihuollon
ammattihenkil6stod ja riit-
tava henkilostomitoitus
velvollisuus selvittdd mitka
tekijat aiheuttavat haastavaa
kayttaytymistal® tai rajoitus-
toimenpiteiden kayttoa ja
puuttua niihin muilla asiak-
kaan itseilmaisun, vuorovai-
kutustaitojen ja rentoutu-
mistaitojen kehittdminen
asiakkaalle soveltuvien
viestintd- ja kommunikaa-
tiokeinojen kéayttdminen
fyysiseen ja sosiaaliseen
ymparistoon vaikuttaminen
varmistettava ettei haasta-
van kayttaytymisen syy ole
Kivusta/somaattisesta sai-
raudesta

14 Haastava kayttaytyminen on kayttaytymistd, joka haastaa joko henkilon itsensa tai ympariston ja se aiheuttaa
aina haittaa. Haastava kayttdytyminen ei ole tahallista, vaan taustalla on tekijoitd, jotka vaikeuttavat henkilén
toimintaa ja parjadmistd ja kayttdytyminen voidaan myds nédhdd avun pyytdmisend. Kun haastavaa kéayttayty-
misté halutaan véhent&d, on ensin selvitettdva taustalla vaikuttavat tekijat (esimerkiksi kommunikaatiovaikeu-
det, aistitoimintojen erityisyydet, sentraalisen koherenssin vaikeus) ja syyt kayttaytymisen ilmenemiseen. Kun
nama tekijat on tunnistettu, on mahdollista tukea henkil6a uusien taitojen oppimisessa tai vaikuttaa ymparis-
toon siten, ettei henkildn tarvitse kayttaytya haastavasti.(Autismiséatio 2011-2014.)
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6.2 Itsemaéradmiskyvyn arviointi

Itsemadradmiskyky on kasitteend esilla ainoastaan IMO-esityksessd, jossa se esiintyy 112
kohdassa. IMO-esitys madrittelee itsemaardédmiskyvyn asiakkaan kyvyksi tehda sosiaali-
huoltoaan koskevia ratkaisuja seké asiakkaan kykya ymmartaa kayttdytymisensa seurauk-
sia. Alentunut itsemaaraamiskyky on IMO-esityksen mukaan tila, jossa asiakas ei pysty te-
kemé&éan sosiaalihuoltoaan koskevia ratkaisuja sairaudesta, vammasta tai muusta vastaa-
vasta syystd johtuen eikd ymmartdmaan kayttaytymisensa seurauksia.

"Henkilo on itsemddrddamiskykyinen, kun hdn ymmdrtdd erilaiset ratkaisuvaihtoeh-
dot, osaa arvioida niiden mahdolliset seuraukset ja kykenee tekemaan tilanteen edel-
lyttdman ratkaisun. Itsemaaraamiskyvyn perustana on kyky rationaaliseen ajatteluun
Jja pddtoksentekoon.” (IMO, 86)

IMO-esityksessa itsemaaraamiskyvyn arviointi mainitaan 27 kohdassa. Esityksen mukai-

sesti

“ltsemddrddamiskyky on arvioitava moniammatillista asiantuntemusta hyodyntden.
Itsemaaraamiskyky on arvioitava yhteistyéssa asiakkaan tai potilaan ja tarvittaessa
héanen laillisen edustajansa taikka lahiomaisensa tai muun laheisensa kanssa, jollei
siihen ole ilmeist& estettad. Itsemaaradmiskykya arvioitaessa on selvitettdva asiak-
kaan tai potilaan oma kasitys itsemaaraamiskyvystaan. Asiakkaan tai potilaan itse-
maaraamiskykya on arvioitava myos hanen asuin- ja toimintaympéaristossaan niin,
etta hanen yksilollinen elaméantilanteensa otetaan huomioon. Asiakkaan tai potilaan
itsemaaraamiskyky on arvioitava uudelleen, jos siind tapahtuu olennaisia muutok-
sia.”(IMO, 170)

KEHV A-esityksessa itsemaaradmiskyky-kasitetta ei kdytetd lainkaan eikd itsemaaraamis-
kykya tarvitse esityksen mukaan arvioida. Esityksen mukaisesti rajoitustoimenpiteiden
kayttod ja suhteellisuutta tulee arvioida, samoin hoidon laatua ja kuntoutusmuotoa seka
henkilon kayttaytymiseen vaikuttavia tekijoitad. Toimintakyvyn arviointi mainitaan kerran
kohdassa, jossa esitellddn Valviran aiemmin tekemaa selvitystd. Varsinaisessa lakiesityk-
sessd el viitata toimintakyvyn arviointiin lainkaan. Sanamuoto “on arvioitava” esiintyy
esityksessa vain kahdessa kohdassa: “rajoitustoimenpiteen kdyttod on arvioitava” seka
“jdlkiselvittelyssd on arvioitava rajoitustoimenpiteen perusteita ja keinoja”. Varsinaisesti
asiakkaaseen kohdistuvaa kokonaistilanteen tai tilanteeseen sidotun itsemé&arédamiskyvyn
arviointiin viittaavaa sanamuotoa KEHVA-esityksesta ei 16ydy. Yksikon, jossa asiakas

asuu, toimintakaytant6ja ja kaytettyja toimenpiteitd tulee arvioida, samoin rajoittamiseen
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johtavia syitd, mutta asiakkaan itsemaaraamiskykya tai toimintakykya esitys ei velvoita ar-
vioimaan. Esityksen mukaan toimintakyky on kuitenkin otettava huomioon mietittadessé
lievintd keinoa, jonka avulla asiakkaan turvallisuus varmistetaan. KEHVA-laissa mainitaan
toimintakyvyn kasite ainoastaan tahdosta riippumattoman erityishuollon edellytysten sel-
vittdmiseksi tehtévien tutkimusten yhteydessa.

”Laillistetun lddkdrin, laillistetun psykologin ja laillistetun sosiaalityontekijdn, jotka
ovat virkasuhteessa ja perehtyneet kehitysvammahuoltoon, seka tarvittaessa muiden

sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenkildiden on suoritettava henkil6& koskeva

tutkimus. Tutkimusta suoritettaessa on otettava huomioon henkilén sosiaali- tai ter-

veydenhuollon tarpeen taikka toimintakyvyn arviointia varten aiemmin tehdyt selvi-

tykset.” (KEHVA-laki 33 §.)

KEHV A-esityksessa edellytyksend rajoitustoimenpiteiden kéytolle on, ettd yksikdissa
joissa rajoitustoimenpiteitd kdytetddn, on oltava kaytettavissa riittavé ladketieteen, psykolo-
gian ja sosiaalityon asiantuntemus vaativan hoidon ja huolenpidon toteuttamista ja seuran-
taa varten. Kuitenkin asiantuntemuksen kayttamista edellytetaan laissa vasta siina vai-

heessa, kun rajoitustoimenpiteitd jo k&ytetaan.

Itseméaaradmiskyvyn madrittelyn pohjana on IMO-esityksessa vahvasti mukana jo aiemmin
mainittu toimintakyvyn késite, joka on esityksessa padosin kognitiivisen toimintakyvyn
mallin mukainen. ”...henkilon kykenemattomyys tehda sosiaali- tai terveydenhuoltoaan
koskevia ratkaisuja on asetettu edellytykseksi toimintakyvyn alenemisen toteamiselle.” Asi-
akkaan toimintakykya on arvioitava eri tavoin asiakkaan omassa toimintaymparistdssa. Jos
(kognitiivinen) toimintakyky on puutteellinen, se vaikuttaa henkilon itsemaaraamiskykyyn,
joka on arvioitava. IMO-esityksen mukaisesti

“palvelujen jarjestdja vastaisi siita, ettad asiakkaan itsemaaraamiskyky arvioi-
daan... ”... tarkoitetaan sellaista henkilon toimintakykyyn tai kayttaytymiseen perus-
tuvaa kaytettavissa olevaa tietoa, jonka perusteella on syyta epailla hanen itsemaa-
radmiskykynséa alentuneen saannoksessa tarkoitetulla tavalla. Kaytettavissa olevan
tiedon riittavyys ja hyvaksyttavyys tulisi arvioida, ja se tulisi suhteuttaa asianomai-
sen henkilon yksilolliseen tilanteeseen.” (IMO, 94.)

Vasta itsemaaraamiskyvyn arvion perusteella tehddan IMO-esityksen mukaan paatos siité,
onko asiakkaan itsemaaraamiskyky alentunut pysyvasti tai pitkaaikaisesti. Paatoksen tekee

joko vastaava laakaéri tai sosiaalihuollon johtava viranhaltija. Paatosta tehdessa on otettava

huomioon hoitavan ladkarin arvio ja padtds on annettava tiedoksi asiakkaalle, asiakkaan
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edustajalle ja palveluntuottajalle. Jos asiakkaan itsemaaraamiskyky todetaan alentuneeksi,
hanelle laaditaan yksilollinen itsemadraamisoikeussuunnitelma.
" Yksilollinen itsemaaréaamisoikeussuunnitelma laaditaan osana asiakkaan hoito-,
palvelu- tai kuntoutussuunnitelmaa. Suunnitelman laatiminen edellyttad, etté sen
laatija tuntee asiakkaan.” (IMO, 103.)
IMO-esityksessa itsemaaraamiskyvyn kasite on keskeinen kytkeytyen itsemadraamisoikeu-
den késitteeseen. IMO-esityksen mukaan rajoitustoimenpidetté saadaan kéayttaa silloin, kun
asiakkaan
“itsemaaraamiskyky on alentunut pysyvasti, pitkaaikaisesti tai toistuvasti niin, etta
han ei kykene tekemaan sosiaali- tai terveydenhuoltoaan koskevia ratkaisuja, eika
ymmarra kayttaytymisensa seurauksia ja todenndkdisesti vaarantaa oman tai toisten
terveyden tai turvallisuuden taikka vahingoittaa merkittavasti omaisuutta.” (IMO,
73.)
IMO-esitys velvoittaa arvioimaan itsemaaraamiskyvyn yhteistydssa asiakkaan ja lahipiirin
kanssa ja siind on otettava huomioon toimintakyvyn eri osa-alueiden arviointi. Fyysisen,
psyykkisen ja kognitiivisen toimintakyvyn arviointi on tehtdva terveydenhuollossa. Véli-
neind itsemaaraamiskyvyn arvioimiseksi maaritelladn muun muassa haastattelut, havain-
nointi ja erilaiset tutkimus- ja arviointimenetelmat. Itseméaaraamiskykya on arvioitava suh-
teessa asiakkaan asumis- ja toimintaymparistoon ja siind on otettava huomioon ympariston
aiheuttamat arsykkeet, esteettémyys ja muut mahdolliset tekijat. Vasta kun itsendisen paa-
toksenteon tuki, kohtuulliset mukautukset ja muut tarpeelliset tukikeinot ovat riittamatto-

mid, itsemaaraamiskyky voidaan arvioida alentuneeksi.

Toimintakyvyn alentuman maarittelyn pohjaksi tarkasteltiin IMO ty6ryhmassa etenkin
kahta eri vaihtoehtoista tapaa. Toinen oli aivojen toimintojen vuoksi alentuneeseen toimin-
takykyyn ja toinen kognitiiviseen toimintakykyyn pohjautuva. Malli, jonka pohjalta IMO-
esitystd on valmisteltu, on lahelld kognitiivisen toimintakyvyn alentumiseen perustuvaa
mallia. ltsemé&&ra&miskyvyn arviointi pohjautuu etenkin Vanhukset- ja vammaiset alaty6-
ryhman®® mukaan kognitiivisen toimintakyvyn arviointiin. Kognitiivisen toimintakyvyn

késitetta ei kuitenkaan esityksessa kéaytetd tyoryhmén paatoksen mukaan, mutta kéytan-

15 Vanhukset ja vammaiset-alatyéryhman tehtavana oli selvittaa rajoitustoimenpiteiden ennaltaehkaisyn kei-
noja ja rajoitustoimenpiteiden tarvetta muistisairaiden, aivovamman saaneiden ja kehitys-vammaisten henki-
I6iden sekd mielenterveyskuntoutujien vapaaehtoisessa hoidossa.(STM 2014,11).
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ndssa toimintakyvyn késite esityksessa on kognitiivisen toimintakyvyn mukainen. ltsemaa-
raéamiskyky on méaritelty niin, etté siihen sisaltyy kyky tehda ratkaisuja ja kyky ymmartaa

oman kayttaytymisen seuraukset.

IMO-esityksessa itsemaardamiskyky on vahvasti sidoksissa toimintakykyyn. KEHVA-esi-
tyksessa toimintakykya kasitellaan ainoastaan tahdosta riippumattoman erityishuollon koh-
dalla. KEHVA-esityksen mukaan “vammaisuus sindnsa ei enad olisi peruste ryhtya saan-

noksessa tarkoitettuun erityishuoltoon. ” Jos henkild maarataén tahdosta riippumattomaan

erityishuoltoon, seuraavien edellytysten on taytyttava yhté aikaa:

“Henkil6 ei kykene tekem&an hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eika
ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia, han todennakdisesti vakavasti vaaran-
taa terveyttéan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden terveytta tai turvalli-
suutta ja hanen hoitoaan ja huolenpitoaan ei voida jarjestaa muulla tavoin. ”
(KEHVA, 68.)
Ensimmainen edellytys viittaa alentuneeseen kognitiiviseen toimintakykyyn. KEHVA-esi-
tyksen mukaisesti

”Kogpnitiiviset toiminnot ovat tiedon vastaanottoon, kasittelyyn, sailyttamiseen ja
kayttdon liittyvia psyykkisia toimintoja. Kognitiivisen toimintakyvyn kasite pitaa si-
sallaan yleisen paattelykyvyn, ymmarryksen tekojen seurauksista, harkintakyvyn ja
kyvyn sadnnelld omaa kayttaytymista. Kognitiiviseen toimintakykyyn liittyvat aistitie-
don kasittelyn vaikeudet ja hairitt voivat aiheuttaa esimerkiksi virheellista tiedon ka-
sittelya ja johtaa sen my6ta tahattomaan uhkaavaan tai vakivaltaiseen kayttaytymi-
seen.” (KEHVA, 68.)

Tahdosta riippumattoman erityishuollon edellytysten selvittdmiseksi henkil6lle tehd&én
KEHVA-lain mukaisesti laaja tutkimus, jonka suorittavat kehitysvamma-alaan perehtynyt
virassa toimiva laillistettu l1adkéri, psykologi ja sosiaalityontekija. Seuraavassa alaluvussa
késitelladn tarkemmin rajoitustoimenpiteitd ja niiden yleisia edellytyksid. On merkille pan-
tavaa, ettd KEHVA-esityksessé ensimmainen edellytys rajoitustoimenpiteille on sama kuin
tahdosta riippumattoman erityishuollon edellytys “Henkilo ei kykene tekemddn hoitoaan ja
huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eikd ymmdrtamddn kdyttdaytymisensd seurauksia,” Kui-
tenkaan rajoitustoimenpiteiden kohdalla viittausta alentuneeseen kognitiiviseen toiminta-

kykyyn esityksessa ei ole ja toimintakyvyn arviointia ei edellyteté.
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6.3 Itseméaaradmisoikeutta rajoittavat tekijat

Sosiaalihuoltoa pyritdén toteuttamaan ensisijaisesti aina yhteisymmarryksessé asiakkaan
kanssa. Rajoitustoimenpiteeksi katsotaan toimenpide, jolla rajoitetaan asiakkaan itseméa-
ré@misoikeutta tai muuta perusoikeutta. Jo toimenpiteell& uhkaaminen voi olla rajoitta-

mista.

Rajoitustoimenpiteitd saa kayttdd IMO-esityksen mukaisesti, jos henkilon itsemaéraamis-
kyvyn on arvioitu alentuneen ja siita on tehty paatés. Arvioinnin ja paatoksen perusteella
asiakkaalle on laadittu yksil6llinen itsemaaradmisoikeussuunnitelma. Rajoitustoimenpitei-
den yleisten edellytyksien ja liséksi erityisen rajoitustoimenpidettd koskevan edellytyksen
on taytyttava, ennen kuin toimenpide on mahdollista toteuttaa. Edellytyksia maaritellaan
IMO-esityksessd muun muassa kasitteilla valttdmaton, riittdmaton ja ihmisarvoa kunnioit-
tava. Rajoitustoimenpiteiden avulla voidaan “turvata valttamaton hoito ja huolenpito tilan-
teissa, joissa henkilo ei kykene tekemaan sosiaalihuoltoaan koskevia paatoksia. ” IMO-esityk-
sessd kdytetddn madritelmaa “ammatillisesti perusteltu” kun KEHVA-esitys kdyttaa sa-

massa yhteydessd “henkilon hoidon ja huolenpidon kannalta perusteltu.”

IMO-esityksen mukaisesti henkilon itsemaaradmiskyky arvioidaan tarvittaessa. Arvioinnin
tarkoitus on selvittdd “miltd osin ja minkalaisin toimenpitein” itsemaarddmiskykya ja itse-
maaraédmisoikeutta voidaan tukea ja “milté osin” itsemaédraamisoikeutta joudutaan tarvitta-
essa rajoittamaan. IMO-esityksen mukaisesti rajoitustoimenpiteet on jaettu niin, ettd osa
toimenpiteisté on sallittu kaikissa sosiaalihuollon toimintayksikgissa, osa laitoksissa ja ym-
parivuorokautisesti tuetuissa asumispalveluyksikdissa ja osa vain vaativia erityispalveluja
antavassa sosiaalihuollon laitoksissa. Molemmissa esityksissa kaytetadan ilmaisua “muut
lievemmat keinot ovat riittdmattomid" rajoitustoimenpiteiden yleisten edellytysten koh-
dalla. Kumpikaan lakiesitys ei kuitenkaan méérittele, mitd ndma “lievemmiit keinot” ovat.
Rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksiin kuuluvat liséksi valttaméattomyys-, oikeasuh-

taisuus- ja oikeusturvavaatimukset molemmissa esityksissé.

KEHV A-esityksen mukaisesti rajoitustoimenpiteisiin voidaan turvautua vain silloin, kun

erityishuollossa olevan henkildn tai jonkun toisen henkilon terveys ja turvallisuus tai mer-
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kittdva omaisuus on vaarassa.. Alkuperdisen KEHVA-esityksen'® mukaisesti laissa saidet-
tiin kiinnipitdmisestd, aineiden ja esineiden haltuunotosta, henkilGtarkastuksesta seka ly-
hytaikaisesta erillaan pitdmisestd. Muiden rajoitustoimenpiteiden kaytto ei ole sallittua. Ra-
joitustoimenpiteita voidaan kohdistaa erityishuollossa seka vapaaehtoisesti etta tahdosta
riippumattomassa erityishuollossa oleviin henkil6ihin. Rajoitustoimenpiteitd saa kéayttaa
ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikoissa ja laitoksissa, joilla on kaytosséan ’riit-

’

tava ladketieteen, psykologian ja sosiaalityon asiantuntemus.’

Rajoitustoimenpiteiden erityisluonnetta korostetaan, silla niiden ennakoitu, rutiininomai-
nen ja toistuva kaytto ei ole sallittua. KEHVA-esitys korostaa sitg, etté rajoitustoimenpi-
detté ei saa koskaan kayttdd “kurinpidollisessa tai kasvatuksellisessa tarkoituksessa.”
Esityksen mukaisesti:

“Rajoitustoimenpiteen kdyton tulisi olla aidosti poikkeuksellinen ja viimesijainen
keino. Jos erityishuollossa olevaan henkil6dn joudutaan toistuvasti kohdistamaan ra-
joitustoimenpiteitd, olisi arvioitava, onko kyseinen yksikkd hanelle sopiva ja tarkoi-
tuksenmukainen paikka.” (KEHVA, 55.)
IMO-esityksesté poiketen alkuperdinen KEHVA-esitys erotti rajoitustoimenpiteisté perus-
hoitoon kuuluvat toimenpiteet. Henkilon levon, ulkoilun tai ruokailun mahdollistavia apu-
valineita ei katsottu rajoittamiseksi, vaan valttamattdmaksi hoidon kannalta. Téllaisia apu-
valineitd ovat esimerkiksi halytysjarjestelmat, turvakyparét ja hygieniahaalarit. Liséksi pe-
rushoitoon kuuluvaksi toimenpiteeksi katsottiin peseytymisessé ja vaatteiden vaihtamisessa
avustaminen. Monen IMO-esityksen mukaisen rajoittamistoimenpiteen katsottiin alkupe-
raisessa KEHVA-esityksessa olevan vélttamattomia apuvélineitd henkilon paivittaisista
toiminnoista suoriutumiselle. Rajan, onko kyseessa apuvalinen vai rajoitustoimenpide,
maaritteli 1&hinna kéyttdaika ja kayttotarkoitus.

”Jos toimenpiteeseen turvaudutaan kauemmin kuin on tarpeen tai muussa tarkoituk-
sessa kuin varmistamaan asianomaisen henkilén hyva hoito ja huolenpito, kysymyk-
sessd on kielletty puuttuminen héinen perusoikeussuojaansa.” (KEHVA, 56.)

Kuten aiemmin jo mainittiin, hallitus teki vield viime hetkelld muutoksia ja lisayksié

KEHVA-esitykseen. Rajoitustoimenpiteisiin lisattiin valttdmattoman terveydenhuollon an-

16 KEHVA-esitykseen tehtiin muutoksia ja lisayksia viime hetkella. Perustuslakivaliokunta antoi lausunnon
28.4.2016, jonka mukaisesti lakiin lisattiin muun muassa rajoituksia koskevia pykalia. (Valiokunnan mietintd
2016.)
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taminen vastustuksesta riippumatta, rajoittavien valineiden tai asusteiden kayttd seka pai-
vittaisissd toiminnoissa ettd vakavissa vaaratilanteissa, valvottu liitkkuminen ja poistumisen
estaminen. Aiemmassa esityksessé apuvélineiksi katsotut pyoratuolin turvavyot, sangyn-
laidat, turvakyparat ynnd muut ovat nyt voimassa olevan lakimuutoksen jélkeen rajoitustoi-
menpiteitd, joiden kdytdsta on tehtava asianmukainen suunnitelma ja Kirjalliset, valituskel-
poiset paatokset. Esimerkiksi hygieniahaalari oli alkuperdisessa KEHV A-esityksessé pe-
rushoitoon kuuluva apuvéline, mutta lisdyksen jalkeen “hygieniahaalarin kéaytto on pyka-
lan perusteella mahdollista tilanteissa, joissa ei ole kaytettavissa muita riittavia keinoja
henkilon epahygieenisen ja terveyttd vaarantavan kayttaytymisen estamiseen” (Valiokun-

nan mietintd 2016).

Suurinta osaa KEHVA-lain mukaisia rajoitustoimenpiteitd voidaan kayttad vapaaehtoi-
sestil’ erityishuollon palveluissa oleviin henkil6ihin, ainoastaan poistumisen estaminen pi-
dempikestoisesti on mahdollista ainoastaan tahdosta riippumattomassa erityishuollossa.
Erityishuollossa raja vapaaehtoisen ja tahdosta riippumattoman hoidon valilla on haily-
vampi kuin esimerkiksi mielenterveyslain mukaisen pakkohoidon ja vapaaehtoisen hoidon
ero. “Vapaaehtoisessa erityishuollossa on henkil6ita, jotka eivat vastusta erityishuollon
antamista sinansa... ” tai “henkilon mielipide erityishuollon antamisesta voi mygs vaih-
della niin, ettei héanen tahdostaan saada selvyytta. ” Rajoittaminen on erityishuollossa mah-
dollista ympérivuorokautisesti valvotuissa asumispalveluyksikoissa tai laitoksissa oleville.
Kéytannossa laki mahdollistaa jopa tahdosta riippumattoman erityishuollon antamisen

myaos esimerkiksi palvelukodissa, jossa henkilokuntaa on paikalla vuorokauden ympéri.

Loppukevaastd 2016 KEHVA-esitykseen tehdyilla tarkennuksilla ja lisdyksilla valiokunta
on halunnut varmistaa, ettd YK:n yleissopimuksen 14 artiklan'® edellytykset tayttyvat kan-

sallisessa lainsdadannossa. Perusoikeuksien rajoittaminen edellyttdd riittavan tasmallisté ja

17 Tahdosta riippumaton ja vapaaehtoisuuteen perustuva erityishuolto eivat ole KEHVA-esityksen mukaan si-
séllollisesti taysin erotettavissa toisistaan, eiké niiden valistd rajaa ole katsottu olevan mahdollista tarkentaa
lainmuutoksen yhteydessa.

18 14. artikla. Henkilon vapaus ja turvallisuus 1. Sopimuspuolet varmistavat, ettd vammaiset henkil6t yhden-
vertaisesti muiden kanssa: a) nauttivat oikeutta henkilokohtaiseen vapauteen ja turvallisuuteen; b) eivat joudu
laittoman tai mielivaltaisen vapaudenriiston kohteeksi, mahdollinen vapaudenriisto tapahtuu lain mukaisesti,
eikd vammaisuudenolemassaolo misséan tapauksessa oikeuta vapaudenriistoon. 2. Sopimuspuolet varmistavat,
ettd jos vammaisilta henkil6ilta riistetddn heidan vapautensa jollakin menettelylla, heilld on yhdenvertaisesti
muiden kanssa oikeus ihmisoikeuksia koskevan kansainvélisen oikeuden mukaisiin takeisiin ja etta heité koh-
dellaan tdman yleissopimuksen tavoitteiden ja periaatteiden mukaisesti, muun muassa tekemélla kohtuullisia
mukautuksia. (Suomen YK-liitto 2015, 38.)
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tarkkaa lainsadadant6d. Uusien sadanndsten myota rajoitustoimenpiteita voidaan kayttaa osit-
tain my0s ty6- ja paivatoiminnassa, koska se “mahdollistaa myds haastavampien asiakkai-
den osallistumisen tyo- ja paivatoimintaan oman asumisyksikon ulkopuolella ja turvaa ty6-
ja paivatoiminnassa henkilon omaa ja toisten henkil6iden terveytta ja turvallisuutta. ”(Va-

liokunnan mietintd 2016.)

KEHVA-esityksen rajoitustoimenpiteiden kayton yleiset edellytykset ovat pitkalti yhte-
nevéisid IMO-esityksen yleisten edellytysten kanssa. Esitys velvoittaa rajoitustoimenpiteen
kayttdmisen jalkeen arvioimaan rajoitustoimenpiteen kayttoon johtaneita syita ja keinoja,
joilla yksikossé jatkossa voitaisiin vahentéda niitd. Kutakin rajoitustoimenpidettd koskevat
yleisten edellytysten liséksi erityiset edellytykset, joiden on taytyttdva ennen kuin rajoitta-
minen on sallittua. Esimerkiksi lain 42 h 8:ss& tarkoitettu henkilontarkastus on mahdollista
tehda,

"jos on perusteltua syytd epdilld, ettd henkil6lld on vaatteissaan tai muutoin yllddn
taikka mukanaan olevissa tavaroissa aineiden ja esineiden haltuunottoa koskevassa
42 g 8:n 1 momentissa tarkoitettuja aineita tai esineita. Lisaksi edellytyksena olisi,
etta erityishuollossa oleva henkild tai muu henkil6 todennakdisesti kayttaisi aineita
tai esineitd tihdn tarkoitukseen.”(KEHVA, 110.)

Rajoitustoimenpiteitd saavat toteuttaa vain toimintayksikén henkilékuntaan kuuluvat sosi-

aali- ja terveydenhuollon ammattihenkilot.

Molemmissa esityksissé rajoitustoimenpiteiden kéyttdminen on sallittua vain kun se on
valttdméatontd. KEHVA-esityksen mukaan “Vilttimdttomyyden késitteelle ei voida antaa
yleispatevaa sisaltoa tai kriteeristod, vaan sen maarittely jaisi ensi vaiheessa kunkin sosi-
aali- tai terveydenhuollon ammattihenkilon oman ammatillisen harkinnan varaan”
(KEHVA, 79). IMO-esityksessa valttdmattomyyden kasitettd ei méaritelld tarkemmin vaan
“vdlttamdttomyysvaatimukseen sisdltyy vaatimus siitd, ettd toimenpiteen kayttd on lopetet-
tava valittdmasti, kun sen kaytto ei endé ole valttaméatonta. Nain on aina silloin, kun jokin

lievempi keino on jdlleen tosiasiallisesti kdiytettdvissd.” (IMO, 106.)

Taulukossa 8 on néhtavilla IMO-esityksen ja voimassa olevan KEHVA-lain mukaiset ra-
joitustoimenpiteet ja toimintaympadrist6t, joissa niiden kéyttdminen on sallittua. Merkittava
ero lakiesitysten vélilla on esimerkiksi siing, ettd KEHVA-laissa avustettuna peseytyminen

ja vaatteiden vaihtaminen vastoin omaa tahtoa katsotaan perushoitoon kuuluvaksi. IMO-
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esityksessd hygienian hoitoon liittyva pakon kéyttd on sallittua ainoastaan ymparivuoro-
kautista tukea tarjoavissa asumispalveluyksikoissa ja laitoksissa. KEHVA-laissa rajoitus-
toimenpiteend on valvottu litkkkuminen, jota IMO-esityksessa ei ole. Yhteydenpidon rajoit-
taminen on IMO-esityksen mukaan sallittua vain erityispalveluja antavissa sosiaalihuollon
laitoksissa. KEHV A-laista yhteydenpidon rajoittaminen jdi kokonaan pois, mutta Sosiaali-
ja terveysministerion (Kainulainen 2016) mukaan sen puuttuminen on ongelma ja mahdol-
lista yhteydenpidon rajoittamista koskevaa pykalaa ollaan valmistelemassa. Erityishuol-
lossa on hoidossa ja kuntoutuksessa henkil6ité, joiden oma hyvinvointi voi vaarantua mer-
kittavasti hallitsemattoman puhelimenkaytén myota tai jotka esimerkiksi soittavat hatakes-
kukseen taukoamatta turhia puheluita. Henkilén puhelimenkéyttoa ei saa rajoittaa minkaan

voimassa olevan lain nojalla talla hetkella.
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TAULUKKO 8 Rajoitustoimenpiteet IMO-esitys/voimassa oleva KEHVA-laki

IMO-laki

KEHVA-laki

Perushoitoon kuulu-
viksi katsotut toimenpi-
teet joita ei lueta rajoit-
tamistoimenpiteiksi

avustettuna peseytyminen ja vaat-
teiden vaihto

tuoliin Kiinnitettavat tarjottimet ja
poydat

Rajoittaminen sosiaali-
huollon toimintayksi-
kdssa, esim. asuntolat,
paiva- ja tydtoiminta

(yksityiset ja julkiset)

Kiinnipitaminen

rajoittavien valineiden kayttd
Iyhytaikainen erillaan pitami-
nen

henkildn siirtdminen sosiaali- ja
terveydenhuollon toimintayk-
sikkdon

aineiden ja esineiden haltuun-
otto

henkildntarkastus

Kiinnipitdminen

aineiden ja esineiden haltuunotto
henkildntarkastus

rajoittavien valineiden tai asustei-
den kéytto paivittéisissa toimin-
noissa (sangynlaidat, turvavyo,
epilepsiakypérd, painopeitto)
valvottu liikkuminen
poistumisen estdminen

HUOM! (ainoastaan ty6- ja pai-
vatoiminta, ei asuntolat)

Rajoittaminen ympéri-
vuorokautisesti tue-
tuissa asumis-palvelu-
yksikoissa ja laitok-
sissa

(yksityiset ja julkiset)

teknisen vélineen kaytto
poistumisen estaminen
la&kityksen antaminen vastus-
tuksesta riippumatta
henkil6kohtaiseen hygieniaan
liittyvét rajoitustoimenpiteet
valttamattéman terveydenhuol-
lon toteuttaminen vastustuk-
sesta riippumatta
ravitsemukseen liittyvat rajoi-
tustoimenpiteet

Saatavilla oltava riittava laéketieteen, psy-
kologian ja sosiaalitydn asiantuntemus:

Kiinnipitdminen

aineiden ja esineiden haltuunotto
henkiléntarkastus

lyhytaikainen erilld&n pitdminen
valttdméattdman terveydenhuollon
antaminen vastustuksesta riippu-
matta

rajoittavien valineiden tai asustei-
den kaytto paivittaisissa toimin-
noissa (sangynlaidat, pyoratuolin
turvavyo, epilepsiakypara, paino-
peitto)

rajoittavien vélineiden tai asustei-
den kaytto vakavissa vaaratilan-
teissa (magneettivyd, hygienia-
haalari, ly6jén liivi, ristikkoky-
pérd, lepositeet)

valvottu liikkuminen

poistumisen estaminen

Kaytettavissa oltava riittavé laaketieteen,
psykologian ja sosiaalitydn asiantuntemus

tahdonvastainen erityishuolto

Rajoitustoimenpiteet
vaativia erityispalve-
luja

antavassa sosiaalihuol-
lon laitoksessa

rajoittavien valineiden tai asus-
teiden kayttd

erillaén pitdminen ulkopuolelta
lukittavassa tilassa

omaisuuden ja lahetysten tar-
kistaminen

yhteydenpidon rajoittaminen

SAMAT KUIN YLLA
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Nyt voimaan tulleen KEHVA-esityksen mukaisesti rajoitustoimenpiteité ei saa kayttaa, jos
tilanteessa ei ole selked& uhkaa. Niité ei saa kayttaa kasvatuksellisena, ohjauksellisena tai
kuntoutuksellisena toimenpiteend, eika rangaistuksena tai henkilostoresurssien puuteen ta-
kia. Jos erityishuoltoa annettaessa kédytetaan lain 42 f — 42 n 8:ssd tarkoitettuja rajoitustoi-
menpiteitd, kdyttdon johtaneita syité ja keinoja on arvioitava viipymaétta. Jos rajoitustoi-
menpiteiden kayttd on toistuvaa ja pitkékestoista, on arvioitava tayttyvatko tahdosta riippu-

mattoman erityishuollon edellytykset.

Rajoitustoimenpiteiden perusteita ja kdyttoa on arvioitava KEHVA-esityksen mukaisesti
moniammatillisessa tyoryhmassa, jossa on riittava laaketieteen, psykologian ja sosiaalityon
asiantuntemus. Yli 30 vuorokauden ajalle paatoksia voivat tehdd vain virkasuhteessa olevat
toimintayksikon johtajat tai sosiaalityontekijat, koska niissa kaytetadn merkittavaa julkista
valtaa. Rajoitustoimenpiteiden kayttod ja sen perusteet on Kirjattava asiakaspapereihin ja ra-
joitustoimenpiteen kayttda on arvioitava viipymaéttd sen kaytdn paattymisen jalkeen henki-
I6n kanssa, johon rajoitustoimenpide on kohdistunut.. Henkilon lailliselle edustajalle tai
omaiselle on annettava selvitys kaytetyista rajoitustoimenpiteisté vahintdan kuukausittain.

Lisaksi selvitys on toimitettava sosiaalihuoltolain 42 §:ssd tarkoitetulle omatyontekijélle.

IMO-esityksessa sdédettava arviointivelvoite kohdistuu enemman itsemaaraamiskyvyn ar-
viointiin ja varsinaista rajoitustoimenpiteen kdyton arvioimisesta ainoastaan “poistumisen
estamistd koskevan 28 §:n mukaan paatos tulisi saattaa sosiaali- tai terveydenhuollon jar-

Jjestdmisestd vastaavan toimielimen arvioitavaksi.” (IMO, 150).
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6.4 Yhteenveto tuloksista

IMO-esityksen ja KEHVA-esityksen tavoitteet ovat yhtenevéisia itsemaaradmisoikeuden
vahvistamiseksi, mutta esitysten siséllot eroavat toisistaan. Itseméardédmisoikeus madritel-
l4&n esityksissa eri tavalla ja maaritelmien valilla on huomattava ero. IMO-esitys maaritte-
lee itsemé&radmisoikeuden oikeudeksi méérata ja paattaa omasta elaméstdan. KEHVA-esi-
tyksessa henkilon oikeus osallistua nousee etusijalle, itsemadraamisoikeus méaritellaén oi-
keudeksi osallistua oman hoidon ja huolenpidon suunnitteluun.

IMO-esityksessa korostetaan itsemadraamiskyvyn arvioinnin tarkeytta. ltsemaaraamisky-
kyé ja toimintakykyéa on arvioitava esityksen mukaisesti monipuolisesti henkilon omassa
toimintaymparistossa. IMO- esityksen mukaan ympdristod saattaa joko vahvistaa tai heiken-
taa henkilon itsemaaraédmiskykya ja se tulee ottaa huomioon. Asiakkaalla on myds oikeus
osallistua oman itsemaaraamiskyvyn arviointiin. Vasta, jos itsemadraamiskyky todetaan
alentuneeksi ja siitd on tehty valituskelpoinen p&éatos, asiakkaan itsemaéaradmisoikeuden ra-
joittaminen on mahdollista. IMO-esitys korostaa myds henkilon oikeutta saada tukea paa-
toksentekoon. IMO-esityksen perustaksi nousee henkilon kyky: itseméaaraédmiskyky, toi-

mintakyky ja paatoksentekokyky.

KEHV A-esityksessa ja voimassa olevassa kehitysvammalaissa korostuvat henkilon hoi-
vaan ja huolenpitoon liittyvét seikat. Esityksessa ei kasitella henkilon kykya eiké kéayteta
itsemaaraamiskykyyn- tai paatoksentekokykyyn liittyvia kasitteitd. Toimintakyvyn késite
nousee esille ainoastaan lain 33 §; ssd, jossa saddetadn tahdosta riippumattoman erityis-
huollon edellytysten selvittdmiseksi tehtavasta tutkimuksesta. Siind laki velvoittaa otta-
maan huomioon “toimintakyvyn arviointia varten aiemmin tehdyt selvitykset”. KEHVA-
esitys korostaa henkilokunnan vastuuta ja arviointikykyd, mutta henkilon omat kyvyt jaa-
vét toissijaisiksi. Esityksen pohjalta henkilon itsemé&ardamiskykya ja kykya paattaa ei vel-
voiteta erikseen arvioimaan. Ainoastaan tiettyjen rajoitustoimenpiteiden kdyton yhteydessa
on otettava rajoituspaatoksié tehtdesséa huomioon laakéarin, psykologin ja sosiaalityonteki-

jan yhdessé tekem4 arviointi rajoitustoimenpiteen kayton edellytyksisté.
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Lakiesityksissa henkilon itseméaradmisoikeutta lisdavat henkilon itse tekemét paatokset ja
valinnat, paatoksentekoa ja itsemaardédmisoikeutta tukeva toiminta ja ympéristo seka henki-
I6n ominaisuuksista lhtevat tekijat. Molemmissa esityksissé keinot, joilla itsemadradmis-
oikeutta velvoitetaan vahvistamaan, jaévét abstraktille tasolle, mika jattaa mahdollisesti lii-
kaa palvelunjarjestdjan ja palveluntuottajan tulkinnan varaan. Esitysten tavoitteet ovat hy-
vat, mutta yksityiskohtaissmmilla ohjeilla tavoitteisiin padseminen yksilon tasolla olisi to-
denné&koisempad. IMO-esityksen mukainen tuettu paatoksenteko on yksi konkreettinen
esimerkki, jonka avulla itsemé&&radmisoikeus voi merkittavasti parantua. KEHVA-esitys
jaa viela epdmaaraisemmalle tasolle kuin IMO-esitys, koska varsinaisessa laista puuttuvat
tarkat méaaritelmat, joita IMO-esityksessa varsinaiseen lakiehdotukseen on sisallytetty.
Analyysin perusteella voi todeta, ettd itsemadradmisoikeutta tukevia seikkoja on enemman
IMO-esityksessa etenkin tuetun paatoksenteon ja kokonaisvaltaisen itseméaraamiskyvyn
arvioinnin myota.

Lakiesitysten analyysi on osoittanut, ettd henkilon itsemaaraamisoikeutta rajoittaviksi teki-
joiksi maéritellaan henkilon edun mukainen toiminta, puolesta paattdminen seka terveyden
ja turvallisuuden korostaminen. Nama seikat korostuivat KEHVA-esityksessd, joka nostaa
hoidon ja huolenpidon jopa rajoitustoimenpiteiden rinnalle: “Raja toisaalta hyvan hoidon
ja huolenpidon, toisaalta rajoitustoimenpiteen kayton valilla ei aina ole selked ja tarkkara-
jainen. ”(KEHVA 56). Itsemaaraamisoikeus méaritellddn KEHV A-esityksessa ~oikeu-
deksi osallistua” itsed koskevaan péadtoksentekoon. Téhén sisdltyy ajatus, jonka mukaan
”joku toinen” tietdd ja osaa paremmin tehda paatoksid. Alkuperdinen KEHVA-laki on séé-
detty jo 1970-luvulla ja vaarana on, etta lakiin lisatyilla uudistuksilla ja muutoksilla ei pys-
tyta riittavalla tavalla vaikuttamaan lain henkeen, joka on muovautunut aikakaudella, jol-
loin kehitysvammaiset henkil6t olivat ennen kaikkea hoidon kohteita. Entiseen tilanteeseen
verrattuna ja itsemaaraédmisoikeuden toteutumisen kannalta erityishuollossa olevan henki-
I6n oikeusturva kuitenkin paranee, kun rajoitustoimenpiteiden kayttoa saadellaan tarkem-

min.

Analyysin perusteella molemmissa lakiesityksissa rajoitustoimenpiteitd maaritellaan paa-
osin samanlaisilla kasitteilla: valttaméaton, oikeasuhtainen ja ihmisarvoa kunnioittava.

Vélttaméattomyyden kasite jad KEHVA-esityksen mukaan kuitenkin ensisijassa ammatti-
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henkilon maariteltdvéaksi. IMO-esityksessa valttdmaton maarittyy ennen kaikkea ennen ra-
joittamista tehtyjen toimenpiteiden kautta. IMO-esityksen mukaan henkil6a on tuettava
paatoksenteossa ja jos tuki osoittautuu riittdmattomaksi, henkilon itsemaardédmiskyky on
arvioitava. Alentuneesta itsemaaraamiskyvysté on tehtavé paatos. Vasta sen jalkeen rajoi-
tustoimenpiteiden kdyttdminen on mahdollista. Tdman prosessin kautta valttaméaton saa si-
séltoa eri tavalla kuin KEHV A-esityksessa, jossa valttamattomyyden arvioiminen saattaa
jaada yksittaisen tyontekijan varaan. IMO-esityksen vahva velvoite arvioida ja paattaa itse-
madradmiskyvysté voi k&antyd myos henkilon itseméaéraédmisoikeutta vastaan. Henkilon it-
semaaraamiskyky voi vaihdella samanlaisissakin tilanteissa. Jos itsemaaraamiskyvyn alen-

tumisesta on tehty paatos, johtaako se automaattisesti rajoittamiseen tietyissé tilanteissa?
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7 JOHTOPAATOKSET

Itsemééradmisoikeuden parantaminen on yksi keskeisimpia vammaispoliittisia tehtévia
(Eriksson 2013,92). Kehitysvammalakiin (519/1977) tehdyt muutokset tulivat voimaan
10.6.2016 erittain nopealla aikataululla. Itsemaaraamisoikeuslain valmistelu jatettiin kesken
kevéalla 2015, mutta virkamiestyoné lain valmistelu jatkuu parhaillaan. Tarkkaa varmuutta
siitd, kuinka kauan nyt tehdyt uudistukset kehitysvammalaissa tulevat olemaan voimassa ja
minka lain nojalla kehitysvammaisten ja muiden erityishuollon palveluissa olevien henki-
I6iden itsemaéradmisoikeudesta ja rajoitustoimenpiteiden kaytdsta muutaman vuoden paasta
séadetaan, ei ole. Tamé valiaikaisuus nakyy valitettavan paljon nyt lisatyissd saannoksissa,
jotka kuitenkin ovat voimassa olevaa lainsdadantoa ja joiden mukaan talla hetkelld tulee toi-
mia. Kiire aikataulu johtui YK:n vammaissopimuksen ratifioinnista, jota Suomessa odotet-
tiin pitkaan. Kehitysvammalakia (519/1977) muokattiin kiireella niin, etté ratifiointi oli mah-
dollista. Laki on vanha ja puutteellinen, ja yleisesti sen soveltaminen kdytantdon kehitys-
vamma-alalla on vield keskenerdisté ja sekavaa. Kehitysvammaisten Tukiliiton mukaan olisi
ollut huomattavasti parempi vaihtoehto viimeistella laajaa eri ryhmia yhdenvertaisesti koh-
televaa itsemaaraamisoikeuslakia tai vaihtoehtoisesti muuttaa sosiaalihuollon asiakaslakia ja
potilaslakia siten, ettd YK:n vammaisoikeusyleissopimuksen ratifioinnin esteend olevat ke-
hitysvammalain sdé&nnokset olisi saatu kumottua (Sivula 2016).

Kehitysvammalakiin (519/1977) lisattiin uudet sadnnokset itseméaardaamisoikeuden vahvis-
tamisesta, itsendisen suoriutumisen tukemisesta seké rajoitustoimenpiteiden ké&yton véhen-
tdmisestd. Laki s&atelee nyt tarkasti rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista sek& me-
nettelytavoista, joita noudatetaan rajoitustoimenpiteestd paatettdessa. Liséksi lakiin tuli uu-
det sédnndkset rajoitustoimenpiteiden kirjaamisesta ja jalkiselvittelystd, selvitys- ja tiedok-
siantovelvollisuudesta sekd valvonnasta ja vastuusta. Aikaisempaan verrattuna rajoitustoi-
menpiteiden kayttd on lain s&datdmalla tavalla toimittaessa lapindkyvad, moniammatillisesti
arvioitua, perusteltua ja sekd asiakkaan ettd tyontekijan oikeusturvan huomioivaa. (HE
96/2015vp.) Kehitysvammalain (519/1977) itsemé&aradmisoikeuden vahvistamista koskevia
séannoksié (42 ja 42 a 8) sovelletaan kaikkiin erityishuollon palveluissa oleviin henkil@ihin,

joille on laadittu yksil6llinen erityishuolto-ohjelma. Kehitysvammalain mukaan rajoitustoi-
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menpiteen kéyton yleisend edellytyksena on, etta erityishuollossa oleva henkild ei pysty te-
kemé&é&n hoitoaan tai huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eikd ymmartdmaan kayttaytymisensa
seurauksia. Laki ei kuitenkaan madrittele sit4, missa ja mill tavalla itsemadraamiskyky ar-
vioidaan tai kuka arvioinnin tekee. Kaikkia asiakasryhmia koskevassa IMO-lakiesityksessa
(HE 108/2014) itsemadraamiskyky on arvioitava eri toimintaymparistoissa ja sen alenemi-
sesta on tehtava paatds ennen kuin rajoittaminen on mahdollista. Tassé on selked ero laki-

esitysten valilla.

7.1 Itseméaaradmisoikeuden ja toimintakyvyn vélinen suhde

Molemmista lakiesityksistd kay ilmi, ettd toimintakyvylla ja sen tukemisella on tarked mer-
Kitys henkilon itsemadraamisoikeuden toteutumisen kannalta. Valviran (2013) selvityksen
mukaan toimintakyvyn arvioinnin mittarit olivat yleisesti kaytossa esimerkiksi kehitysvam-
maisten asumispalveluyksikoissa. Liséksi uuden sosiaalihuoltolain (1301/2014) perusteella
laitospalveluja toteutettaessa on pyrittdva toteuttamaan henkildlle toimintakykya tukeva
elinymparistd ja muun muassa yhdenvertaisuuslain (1325/2014) 15 § velvoittaa palvelujen
tuottajaa kohtuullisiin mukautuksiin jotka edistavat myds toimintakykya. Silti olisi tarkeaa,
etta toimintakyvyn ja itsemaard&miskyvyn arvioinnista olisi sddnnokset laissa jossa saadel-
l&4&n myo0s rajoitustoimenpiteistd. Tutkimuksen tulokset heréattivat kysymyksen, miksi laissa
jossa saadetaan kehitysvammaisten erityishuollosta, ei mainita toimintakykya lainkaan? Toi-
mintakyky on jo lahtokohtaisesti olennainen osa kehitysvammaisuuden maéaarittelyd ja
THL:n (2016) vammaispalvelujen kasikirjan mukaan itsemadraamisoikeus myos vahvistaa
henkilon toimintakykyé. Itseméardadmisoikeudella ja toimintakyvyll& on siis toisiaan vahvis-

tava suhde molempiin suuntiin.

Kaarakaisen (2014) tutkielman mukaan hallituksen ensimmaéisesséd IMO-lakiluonnoksessa
itsemaaraa@misoikeus kytkettiin vield selvemmin toimintakykyyn, joka oli korvattu loppura-
portissa itsemaaradmiskyvyn kasitteell4. Kaarakainen on huolissaan siitg, ettd IMO-laki an-
taisi voimaan tullessaan erittain paljon valtaa niille, joiden tehtdvéksi itsemaara@miskyvyn
arviointi tulisi. (Kaarakainen 2014). Myds ihmisoikeuslakimies Liisa Murto (2016) arvosteli
IMO-esityksen itsemadraamiskyvyn alenemisesta tehtavéad paatosta liian pysyvaksi, koska

henkilon toimintakyky voi vaihdella jopa paivittain. Huoli on perusteltu, mutta minké&laista
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vallan kdaytén mahdollisuutta tai virhearviointien mahdollisuutta sisaltyy voimaan tulleeseen
KEHVA-lain (517/1977) uudistukseen, jossa itsemaardadmiskykya sindllaan ei saadelld arvi-
oitavaksi lainkaan? Nyt rajoitustoimenpiteiden pohjana tulee olla asiantuntijoiden (l&akari,
psykologi ja sosiaalityontekijd) arviot, mutta laki ei séatele tarkemmin, kuka arvion tekee.
Erityishuoltopiireissa ja niiden tuottamissa palveluissa oletettavasti on laajalti kehitys-
vamma-alan osaamista, mutta miten varmistetaan esimerkiksi yksityisen palveluntuottajien
kohdalla, ettd arvioinnissa on mukana asiantuntijat, joilla on riittavasti osaamista kehitys-

vammaisuudesta ja sen erityispiirteista?

Sinélladn KEHVA-laki (519/1977) mahdollistaa arvioinnissa moniammatillisuuden toteutu-
misen. Kaarakainen (2014) on huolissaan siitd, etta itsem&arddmiskyvyn arviointi voi jaada
IMO-esityksessé liikaa yhden ammattiryhman valtaan. KEHVA-laki (519/1977) velvoittaa
arviointiin osallistuvan laakarin, psykologin ja sosiaalityontekijan yhdesséa pohtimaan rajoi-
tustoimenpiteiden kayttdd, perusteita ja vaikutuksia niiden kohteena olevaan henkil6on ja
jos tyéryhman nakemys ei ole yhtenevéinen, rajoitustoimenpiteitd ei voida toteuttaa ennen
kuin yhteinen n&dkemys asiasta on selva. Kuitenkin olisi tarked saada yhtenevaiset kriteerit
ja kaytannot arvioinnin pohjaksi koko maahan. Kattavia ja toimivia toimintakyvyn arvioin-
tiin tarkoitettuja malleja kuten ICF-luokittelu on kehitetty, niiden kaytantoon ottaminen olisi

tarkeaa.

Kaarakaisen (2014) mielestd IMO-laki antaisi esityksen perusteella valtuudet saattaa yksild
itsemaaraamiskyvyn arvioinnin kohteeksi. Nyt voimaan tulleet uudistukset KEHVA-laissa
antavat valtuuden yksilon itsemddradmisoikeuden rajoittamiselle asiantuntijoiden (1&a&kaéri,
psykologi, sosiaalityontekija) kasiin, mutta laki ei edellytd varsinaisesti, ettd yksilon itse-
méaéraamiskykya tai toimintakykyé arvioitaisiin. IMO-lain mukaan vasta itsemaaraamisky-
vyn alentuma oikeuttaa lain soveltamiseen, kun KEHVA-lakia sovelletaan automaattisesti
kaikkiin henkil6ihin, joille on tehty yksil6llinen erityishuolto-ohjelma. Jari Pirhosen ja Jutta
Pulkin (2016, 252) artikkelin perusteella voidaan todeta, ettd toimintakyvyn heikkeneminen
vahentaa itsemadrddmisoikeutta ja rajoittaa valinnanvapautta. Siksi olisi trkeéé, ei vain ar-
vioida, vaan tukea henkilon toimintakykya. Kaarakainen (2014) nostaa omassa tutkielmas-
saan esille termien epaselvét kayttotavat IMO-esityksessd, jossa hdnen mukaansa toiminta-

kyvyn ja itsemaaradmiskyvyn kasitteita kdytetadn epatarkasti limittéin ja rinnakkain. Hanen
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arvionsa mukaan itseméaaradmiskyky nousee IMO-esityksessa keskeiseksi, itsemaaraamis-
oikeuden ennakkoehdoksi. (Mt.) Onkin hamé&&vaa, ettd itseméardamiskyvysta tai sen arvi-
oinnista ei puhuta KEHV A-esityksessa lainkaan, vaikka molempien lakiesitysten tavoitteena
on sama itsemadradmisoikeuden vahvistaminen. Jos IMO-lain valmistelussa itsemaaraamis-
kyky on noussut tarkeéksi arvoksi, miksi sita ei tarvitse arvioida lainkaan kehitysvammaisia

koskevan lain mukaan?

Kaarakainen (2014) piti itsemadradmiskyvyn arvioinnin parempaa sadntelya térkeana, sa-
maa osoittavat tutkimuksen tulokset. Kaarakainen (2014) oli huolissaan ennen kaikkea asi-
antuntijan valta-asemasta suhteessa asiakkaaseen IMO-esityksessd, mutta tdman tutkimuk-
sen tulosten mukaan KEHVA-lain (519/1977) saatelyn epamaéaraisyys ja tulkinnanvara seké
yksityisille palveluntuottajille jatetty valta toteuttaa rajoitustoimenpiteitd on vield huolestut-
tavampaa. Kiireella valmisteltu KEHVA-lakiuudistus jattaa liian paljon tulkinnan varaa ja
vaikuttaa keskenerdiseltd monilta osin. Lakiuudistuksella haluttiin saada lainsd&danto ta-
solle, jolla YK:n vammaissopimus saadaan ratifioitua, mutta jattiko se varjoonsa lakiuudis-

tuksen perimmaisen tarkoituksen, itsemaéaradmisoikeuden vahvistamisen?

Oikeus itsemaaradmiseen on moraalinen perusoikeus ja kuuluu jokaiselle aikuiselle ihmi-
selle. Se ei kuitenkaan tarkoita sit4, ettd itseméaardamisen vaatimus olisi kaiken ylittavé, eh-
doton periaate. (Launis 2010.) Merkittavaa itsemaéaradmisoikeuden toteutumisen kannalta
on se, miten eri tavalla itsemaaradmisoikeus méaaritellaan lakiehdotuksissa. KEHVA-esitys
madrittelee itsemadradmisoikeuden ennen muuta “oikeudeksi osallistua ” itsedan koskevaan
paatoksentekoon, kun IMO-esitys kdyttdd itsemadradmisoikeuden madrittelyssd ”maarata”
ja ’paattdd” sanoja. On selked ero, saako asioiden paatoksentekoon osallistua vai saako oi-
keasti paattad omasta elamastaan. Tutkimuksen tuloksista voidaan vet&é johtopééatos siihen,
etté tadssd on nahtavilla Suomessa pitkaan vaikuttanut laitoskulttuuri ja hoivakulttuuri, jonka
mukaan kehitysvammaisia henkil6itd on hoidettu ja eristetty muusta yhteiskunnasta (Teitti-
nen 2010; H&nninen & Konola 2013). Alkuperéinen KEHVA-laki on 1970-luvulta peraisin,
joten onko edes mahdollista saada tilanteeseen riittavasti muutosta lisédmélla vanhaan lakiin

uusia pykalia?
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Itseméaaradmisoikeutta maariteltdessé on otettava Réikéan (1994) mukaan ehdot, minka val-
litessa yksilolla on oikeus itsemadradmiseen. Veikko Launis (2010) korostaa sit4, etté hen-
kilolla on oikeus saada muilta apua itsemaard&@misoikeuden toteuttamiseksi. Tama jaa
KEHVA-laissa (519/1977) kokonaan huomioimatta. Sivulan (2016) mukaan "tuettu paatok-
senteko on oikeustoimikelpoisuuden kayttamisen ja itsemaaraamisoikeuden toteutumisen
edellytys monilla kehitysvammaisilla henkil6illa.” 1IMO-esityksessa tuettu péaatoksenteko
huomioidaan ja itseméaaraamiskykya arvioitaessa on huomioitava etta henkildlle on tarjottu
tarvittava tuki paatosten tekemista varten. Tuetulla padtoksenteolla voidaan edistad olosuh-
teita, joissa henkilén kompetenssi pystyy kehittymééan (Pietarinen 1994, 42). Dworkinin
(1998, 80) mukaan on luontainen arvo tulla tunnustetuksi sellaisena olentona joka pystyy
tekemadn péatoksia. Erikssonin (2013) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd itsemadraamista voi-
daan tukea paremmin kommunikoinnin tasolla. Tutkimuksen mukaan kehitysvamma-alalla
tarvitaan nykyista enemman koulutusta vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa on nahty
tarpeelliseksi koska vammaisia henkil6ita ei kuulla eikd tueta hdanen ilmaisuaan tarpeeksi.
(Eriksson 2013, 92-93.) Jos henkild ei pysty ilmaisemaan tahtoaan tai ei tule ymmarretyksi,

miten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen on mahdollista?

7.2 Riippuvuuden tunnustamisen ja paternalismin nakokulma

Asenteilla on suuri merkitys itsemaaraadmisoikeuden toteutumisessa ja niiden muuttuminen
on pitkallinen prosessi, johon tulisi Kiinnittdd entistd enemmé&n huomiota. Erikssonin
(2013,26) mukaan organisaatiossa saatetaan paradoksaalisesti synnyttda ja yllapitaa itseméaa-
rédmisoikeutta rajoittavia tekijoitd, vaikka “kehitysvammahuoltoa edustavan organisaation,
laitoksen tai yksikon tavoitteena olisi vahvistaa vammaisen ihmisen yhteiskunnallista osal-
lisuutta. ” Erityishuollossa asiakkaiden tuen tarve vaihtelee. L&ht6kohtana on asiakkaiden
itsemaaraadmisoikeuden ja yksilollisyyden kunnioittaminen, toimintakyvyn tukeminen ja yl-
lapitdminen. Lahityontekijan rooli on muuttunut kehitysvamma-alalla paljon ja tyontekijén
on tarkeda erottaa, mika tydssa on ohjausta ja tukea, mika rajoittamista. Muutokset muok-
kaavat tyontekijoiden ammatti-identiteettid voimakkaasti. TyGtapojen muutosvaatimusten
kannalta on Erikssonin tutkimuksen mukaan tarke&ad méaéritella itseméaérd&misoikeuden kun-

nioittaminen keskeiseksi periaatteeksi kehitysvamma-alan tydssa.(Eriksson 2013,80.)
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Taman toteutumisessa organisaatioissa ja toimintayksikoissa korostuu tydn johtamiseen liit-
tyvé eettinen vastuu ja yhteiskunnan mahdollistamat resurssit. Tyohon kohdistuvat tehok-
kuusvaatimukset ja taloudelliset paineet vahentavat mahdollisuuksia tehda eettisesti vastuul-
lista tyota ja heikentavét toimintamahdollisuuksia (Manttéari van der Kuip 2015, 78-79).
Henkil6kunnan vahyys huonontaa myds vaistamétta hoivan laatua ja sitd kautta mahdolli-
suuksia tukea itsemaaraamisen kéytantoja (Eriksson 2013, 110). Marjukka Rasan (2015) tut-
kimuksen mukaan kehitysvammaisen aikuisen toimijuus on ennen kaikkea mahdollistettua
toimijuutta joka toteutuu eriasteisen tuen avulla. Rasa korostaa myo6s yhteiskunnan vastuuta
koska esimerkiksi lainsaddannoélla luodaan rakenteita jonka sisalla mahdollistettu toimijuus
voi toteutua. (Rasa 2015, 101; 106.)

Valviran (2013) tekeman selvityksen mukaan yksi merkittdvé ongelmakohta itsemadradmis-
oikeuden toteutumisessa on ollut se, etta yksikdiden toimintakulttuuriin juurtuneita toimin-
tatapoja ei tunnisteta asiakkaan itsemaaraamisoikeuden rajoittamiseksi tai pakottamiseksi.
Erikssonin (2013, 109) mukaan tytorganisaatioiden itsemaéaraédmisoikeutta rajoittavat kay-
tdnnot ovat keskeinen institutionaalisen vallankdyton muoto. Itsemaaradmisoikeutta kos-
keva lain valmistelu on ollut tarkeaa siksi, etta asioita on jouduttu pohtimaan ja arvioimaan
uudella tavalla. Kuitenkin Valviran (2015) myéhemmin tekemien selvitysten mukaan pel-
kastaan itseméaaraédmisoikeuden esille nostaminen ei riittdnyt, vaan sen toteutuminen on tur-
vattava lainsd&ddannolla. ltsemaaradmisoikeudesta sadtdmiselld reagoidaan tdhén selkedén
lainsaadanndlliseen puutteeseen: perusoikeuksien lakiin perustumattomaan rajoitukseen.
Kaisa Nakin (2014, 99) mukaan IMO-lain tarkoitus on hyvd, mutta toteutus voi kaatua jo
pelkka&n resurssipulaan. Nakin mukaan laissa ei myosk&én juuri lisaté henkilon konkreet-
tista itseméaaraédmisoikeutta: eika lakiluonnos sisélla sellaisia sadnnoksid, joilla henkilon péa-
tantavalta tai valinnanmahdollisuudet lisééantyisivat, vaan lailla mahdollistetaan mita erilai-

simpien rajoitustoimenpiteiden kayttd.(Nakki 2014.)

On tarkeé&d, ettd itsemaaraamisoikeudesta kehitysvammaisten henkiléiden kohdalla viimein-
kin on sdadetty. Eduskunnan oikeusasiamies esitti jo vuonna 1996 valtioneuvostolle ja sosi-
aali- ja terveysministeriolle, ettd kehitysvammaisten erityishuoltoa koskevaa lainsdadantoa
olisi tismennettava itseméaaradmisoikeuden ja sen rajoittamisen kohdalla (Verronen 2010).
Talla hetkelld kehitysvammalaissa (519/1977) saadetdan 10.6.2016 alkaen kaikkien erityis-
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huollon palveluissa olevien ihmisten itsemaaraé@misoikeudesta ja itsemadraamisoikeuden ra-
joittamisesta ympérivuorokautista tukea tarjoavissa asumispalveluyksikoissa ja laitoksissa.
Erillisen itsemaaraadmisoikeuslain valmistelu jatkuu ja nahtévéksi jaa, minka lainsaddannon
alla tdman marginaalisen ihmisryhman itsemaéraamisoikeudesta saadetddn muutaman vuo-

den kuluttua, kun suunniteltu vammaislainsaadannon yhdistdminen etenee.

Itsemadradmisoikeuden ja valinnanvapauden korostamisen kaantdpuolena voi olla yhteisol-
lisen vastuun mureneminen. On muistettava, ettd ihminen on aina riippuvainen toisista ih-
misistd, syntymasta kuolemaan saakka. Riippumattomuutta korostavassa ajassa tété ei aina
tunnusteta. (Pirhonen & Pulkki 2016, 257.) Kehitysvammaiset henkil6t ovat aina riippuvai-
sia toisten avusta, tavalla tai toisella riippuvaisuus muista korostuu. Pirhosen & Pulkin
(2016, 260) mukaan suhteissa, joissa henkild on riippuvainen saamastaan tuesta ja avusta,
korostuu “olemisen tunnustamisen tdrkeys.” Avuntarpeen tunnistamisesta pitéisikin siirtyad
sen tunnustamiseen. Avuntarve ja riippuvuus ovat normatiivisia ominaisuuksia jotka joh-
tavat tunnustamisen toteutumiseen.” Kehitysvammaiset ovat erityisen haavoittuvassa ase-
massa olevia ihmisig, joiden tunnustaminen tarkoittaa kdytanndssa vastuun ottamista heidan
hyvinvoinnistaan. Oma ihmisyytemme toteutuu tatd kautta, kun otamme vastuuta toisesta
ihmisestd. Pirhosen & Pulkin (2016, 262) nakemys nostaa itsemaaradmista tarkeammaksi
perusarvoksi sosiaali- ja terveydenhuollossa hyvinvoinnin, koska valinnanvapauden lisaa-
minen kasvattaa samalla yksilon vastuuta, jota kaikki eivéat ole kykenevid kantamaan. “Itse-

mddrddmisen korostuminen voi johtaa heitteillejdton kaltaisiin tilanteisiin.” (Mts., 255.)

Petteri Niemen (2011) mukaan on perusteltua rajoittaa henkilon itsemaaraamisoikeutta, jos
hanen toimintansa rajoittaa jonkun toisen itsemé&arédamisté ilman perusteita. Niemi pita4 oi-
keutettuna puuttua itsemidrdédmisoikeuteen myos silloin, jos ”hyvan elaman valttamaton
edellytys on uhattuna.” Niemi kd&ntéa ajatuksen suuntaan, jonka mukaisesti henkilon itse-
madradmisoikeuden rajoittaminen on itse asiassa hanen itsemaarédamisensd kunnioittamista
silloin, jos "hyvdn eldmdn reunaehdot” ovat vaarassa kadota. Niemen mukaan ollaan I&hell&
heitteille jatt64, jos tuetaan néenndisesti sellaisen henkilon itsemadrda@misté joka ei siihen
kykene. (Mts., 193-194.) Tdma4 herattaa vaistamatta kysymyksen, missa kulkee raja heitteil-
lejaton, itsemaéradmisen ja paternalismiin perustuvan itseméaaradmisen rajoittamisen valilla?

Niemen (2011,194) mukaan “ihmisilld on moraalinen oikeus siihen, ettd heiddn eldmdnsd
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perusedellytykset korjataan tarvittaessa jopa pakolla.” Pahlman (2003, 368) korostaa am-
mattiryhmien eettisid ohjeita, joilla on merkitysta ja joiden tarve on noussut k&ytannosta.
Hénen tutkimuksensa mukaan potilaan itseméaaraédmisoikeus rakentuu ja toteutuu potilaan ja
la&karin valisessé suhteessa, jossa lddkari joutuu pohtimaan potilaan parasta tilanteissa,
joissa tdma ei kykene tdysin itse paattdmaan hoidostaan. (Mt.) Erityishuollossa asiakkaan
itsemadaraavyys rakentuu samalla tavalla tyontekijén ja asiakkaan valisessa suhteessa. Usein
henkildd pyritddn ohjaamaan tekemddn “oikeanlainen™ pddtos, jolloin vaarana on ajautua
paternalismiin jolloin oletetaan, ettd ihminen ei kykene tekemé&én paatosta joka olisi hanelle
”paras vaihtoehto”. KEHVA-laki jattaa tyontekijalle paljon vastuuta ja rajoitustoimenpitei-
den yleinen edellytys “ei kykene tekemddn hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkaisuja”

voidaan nahda lahtokohtaisesti paternalismin suuntaan menevéné oletuksena.

On selvaa, etta itsemaaraamisoikeudesta saatdminen on ongelmallinen ja vaikea asia. Toi-
vottavaa on, etta yleinen itsemaarddmisoikeuslaki tulee voimaan ja se koskisi yhdenvertai-
sesti kaikkia sosiaalihuollon asiakasryhmid. Taman tutkielman perusteella voidaan todeta,
ettd molemmat lakiesitykset jattdvat paljon rajapintoja ja tulkinnanvaraa. Kehitysvamma-
laissa (519/1977) itsemaaraamisoikeuden méaarittely on valjempéa ja esitys jattaa paljon paa-
tantdvaltaa tyontekijoille. Henkilén kykyéa tehda paatoksia ei velvoiteta arvioimaan samalla
tavalla kuin yleisessé itsemaaraamisoikeuslaissa. Kehitysvammalakiin siséllytetyt sdadokset
sisdltdavit yhd “toiseutta” ja normaalista” poikkeavaa lisddvia tulkintaa. Asennemuutos ke-
hitysvamma-alalla vaatisi myos tarkempaa maarittelya ja perusoikeuksien korostamista lain-
sédadannon tasolla. Nyt vaikuttaisi siltéd, ettd lakiin on lisatty pykalia jotta YK:n vammaisso-
pimus saatiin vihdoin ratifioitua. P&atavoite on kuitenkin kehitysvammaisten henkilGiden
itsemaaraédmisoikeuden vahvistaminen. N&htavéksi jaa, milla tavalla lain tavoite siirtyy kay-

tantoon.
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8 POHDINTA

Jokainen erityishuollon palveluissa oleva henkil®, onpa hanella kehitysvamma tai joku muu
syy, jonka takia hén on ylipdataan ohjautunut erityishuollon palveluihin, on jollakin tapaa
toisten tarjoaman avun ja tuen tarpeessa. Joukossa on myos henkil6itd, jotka aiheuttavat ta-
valla tai toisella omalla kayttaytymiselldaén vahinkoa joko itselleen tai muille henkilGille.
Néiden henkil6iden toimintaan ja elamaén on pakko puuttua tavalla, joka rajoittaa heidan
perusoikeuksiaan ja -vapauksiaan. Jokaisella henkil6olld, myos kehitysvammaisilla, on pe-
rustuslaillinen oikeus maarata ja paattaa omasta elamasta, mutta heillé ei ole myoskaan lupaa
aiheuttaa vaaraa tai vahinkoa muille. Yhteiskunnan arvot ja normit sitovat meitd kaikkia,

my0s kehitysvammaisia.

Erityishuollossa ja laajemmin kehitysvamma-alalla henkilokunnalla on myos velvollisuus
varmistaa sellaisen henkilon oma turvallisuus, joka ei kykene sdatelem&én omaa kayttayty-
mistaén tai ei ymmarrd oman kayttaytymisensa seurauksia. Ketdan ei saa jattaa heitteille ja
oman onnensa varaan. Keskeinen kysymys on siind, missa tilanteessa rajoittaminen on oi-
keutettua, mika on kyllin suuri vahinko tai vaara jolta pitaa suojella ja kuka arvioi ja paattaa
siitd, kenell& on itselldan riittavasti kykyé péattdd omista asioista. On muistettava se, ettd
jokaiselle henkil6ll& on oikeus myos tehd4 virheitd ja huonoja paatoksiéa. Ulkopuolinen taho
ei voi koskaan tdysin paattaa toisen henkildn puolesta, millaista elamaa tamaén tulisi elda.
Itseméaaradmisoikeuden toteutumisessa keskeinen asia on siind, milloin ja missa tilanteessa
itsemadrddmisoikeutta pitédd ja saa rajoittaa. Vaakakupin toisessa paéassa on henkilon itse-
maaradédmisoikeus ja toisessa padssé vaara jolta on suojeltava. Miten saavuttaa tilanne, jossa
vaakakuppi on tasapainossa, ja henkilon eldmaan ja omiin valintoihin puututaan vain silloin,

kun se on eettisesti ja moraalisesti taysin oikeutettua?

Saannoksia rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista ja itsemadradmisesta on valmisteltu
jo pitkaan IMO-laki hankkeen kautta, mutta kehitysvammalain (519/1977) muutokset tulivat
voimaan nopealla aikataululla, ilman siirtymdvaihetta. Kesén alku oli huono ajankohta muu-

toksille siksikin, ettd kesdlomien takia alalla tyéskennelldan paljon sijaisten turvin.
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Tata kirjoittaessani kehitysvamma-alalla on takana muutama kuukausi hektista lain haltuun
ottamista ja siirtdmista kaytdnnon tyohon ja erityishuollossa olevien ihmisten arkeen. Pidan
uusien sdanndsten voimaan tuloa tarkeéna ja positiivisena asiana kokonaisuutena tarkastel-
tuna seké kehitysvammaisten henkiléiden kohtelun, itsemaéaradmisoikeuden toteutumisen ja
oikeusturvan kannalta ettd henkiloston tyoturvallisuuden ja tyon eettisten arvojen kannalta.
Lainsdadannon nakokulmasta itseméaraamisesta saatdminen olisi kuitenkin pitanyt toteuttaa
paremmin ja tarkemmin. L&htokohtaisesti ongelma on siind, ettd puhutaan ilmigstd, joka on
tavattoman monimuotoinen ja johon on mahdotontakin luoda kaiken kattavaa saddosten ja
pykalien joukkoa, jossa pystyttaisiin huomioimaan kaikki asiat ja tilanteet. Rajapintoja tun-

tuu olevan loputtoman paljon.

Kaikkein tarkeimpana néen, ettd meilla on yhteiskunnallisesti yhteinen selked tavoite johon
pyrkid. Etta jokainen palveluntuottaja, alalla tydskenteleva, paatoksia ja arvioita niiden hen-
kiloiden eldmasta tekeva, jota laki koskee, tietaa, ettd itsemaaraédmisoikeus kuuluu kaikille
ja rajoitustoimenpiteet ovat oikeasti viimeisia keinoja. Henkilokunnan ja palveluyksikoiden
arvot ja asenteet nousevat ansaitusti tarkeimmalle sijalle timén paamééran tavoittelussa. It-
semaaraamisoikeus joko toteutuu tai jad toteutumatta arjen tasolla, oikeassa elaméassa. Saan-
nokset ja pykalat konkretisoituvat arjessa jokapaivéisen elaman tasolla. Hyvinvoiva, ammat-
titaitoinen henkildsto jaksaa ja haluaa tehdd tyota eettisten arvojen mukaisesti. Henkilostolla
on riittdvasti koulutusta ja ammattiosaamista, jotta padméaréan tavoitteleminen on mahdol-
lista. Itse ajattelen niin, ettd olemme hyvalla alulla, mutta paljon on viela tehtdvaa. Suhtau-
dun positiivisesti ja luottavaisesti siihen, ettd kehitysvammaisten henkildiden oikeudet elda

taysivaltaisina ja arvokkaina kansalaisina menevét eteenpéin.

Tutkielman tekeminen on ollut iso ponnistus perheen ja hektisen tyon ohella. Onneksi aihe
on liittynyt niin l&heisesti omaan ty6hon, ettd molemminpuolinen hydty on ollut taattua.
Kiinnostus aiheeseen on séilynyt, vaikka alkuperdinen suunnitelma on matkan varrella pariin
kertaan muuttunut. Aiheen valinta oli liiaksikin ajankohtainen, koska tutkimusprosessin ede-
tessa lainsdédantohankkeet tuntuivat muuttavan suuntaa ja painopistettd vahan vélia. Alun
perin, kun ryhdyin tekemé&én tutkimussuunnitelmaa, naytti ilmeiselle, etta itsemaaraamisoi-
keuslaki tulee voimaan. Kevaalla 2015 kun sen valmistelu jéi ja ryhdyttiin nopealla tahdilla
ajamaan lakiuudistuksia kehitysvammalakiin, ajattelin ehtivani valmiiksi omassa urakassa

ennen s&adodsten voimaantuloa. Toisin kuitenkin kdvi. Oman asiantuntijuuden kehittymisen
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kannalta prosessi on kuitenkin ollut hyédyllinen. Ja kuten Pirjo Kainulainen (2016) totesi
STM:n koulutuksessa, tdma poukkoilu lain valmistelun prosesseissa on jalleen yksi osoitus
siitd, miten vaikeasta asiasta on kyse.

Kehitysvammaisten itsemaarddmisoikeuden toteutuminen on minulle tarked asia, kuten olen
jo todennutkin. Minulla on asiasta vahvat mielipiteet, mika on varmasti nakynyt lapi koko
tdmén tutkielman teon. Jossain vaiheessa pohdin sité, oliko jarkevaa valita tutkielman ai-
heeksi ilmid, joka herattad itsessé voimakkaita tunteita ja johon minulla liittyy paljon omia
kokemuksia. Tutkielman aiheen pohtiminen ja siihen syventyminen on vahvistanut omaa
asiantuntijuutta ja ennen kaikkea kykya ottaa eettista vastuuta asiakkaiden oikeuksien toteu-

tumisesta.

Oman tydkokemuksen pohjalta olen nahnyt, miten merkittavassa roolissa itsemaaraamisoi-
keuden toteutumisessa tyontekijoiden asenteiden muuttuminen on. Erilainen suhtautuminen
kehitysvammaisiin henkil@ihin ei yksistaan riit4, vaan omaa ty6té on arvioitava uudella ta-
valla. On luontevaa, ettd asiakkaan turvallisuudesta pyritdan aina ensisijaisesti huolehti-
maan. Riskien vélttdminen voi kuitenkin pahimmillaan tukahduttaa taysin henkilon mahdol-

lisuudet omaan paatoksentekoon ja valintoihin.

Ty6td ohjaava lainsdédanto asettaa kehykset, joiden siséll tulee toimia. Kaikkien kehitys-
vammaisten henkildiden ja myos muiden erityishuollon palveluita saavien itsemaaraamisoi-
keuden toteutumisen kannalta meneilldan oleva lainsdaadantéuudistus on merkittavéssé roo-
lissa. Jos itsemaaradmisoikeudesta sdadetédan erikseen kehitysvammalaissa tulevaisuudessa
eika yleisessa itseméaarédamisoikeuslaissa, mité se tulee merkitsemdan? Itsemadradmisoikeu-
den saataminen lailla vaikuttaa myos laajemmin asumisyksikoiden henkildstoresursseihin,
asumisen ja palvelujen jarjestamiseen, yksildiden oikeusturvaan, vastuunjakoon yksityisen
ja julkisen sektorin palveluntarjoajien valilla, laajasti tulkittuna koko kehitysvamma-alan
kehittymiseen. Ja ennen kaikkea, lainsaadanto vaikuttaa jokaisen kehitysvammaisen ja jo-

kaisen erityishuollon palveluissa olevan yksilon elamaan ja oikeuksiin.

Lakiesitysten kayttaminen aineistona ei sindnsa aiheuttanut suuria tutkimuksen eettisyyttéa
korostavia merkityksid, koska aineistona olivat yleiset asiakirjatekstit. Aiheen ja tutkimus-

kohteen valinta kohdistuu kuitenkin kehitysvammaisiin ja muihin erityishuollossa oleviin
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henkildihin, joita voidaan pitaa erityisen haavoittuvassa asemassa olevina ihmisina. Siksi
tutkijan eettinen vastuu on suuri. Jo tutkimusaiheen valinta oli eettinen kysymys. Valitsin
aiheeksi ilmion ja kohderyhman, joka on itselle sek& henkilokohtaisesti ettd ammatillisesti
tarked asia. Tutkielmallani ei varmastikaan ole suurta vaikutusta asiaan, mutta omalta osal-
tani olen halunnut nostaa esille ilmi®n, johon tulisi kiinnittad yhteiskunnallisesti enemman
huomiota. Yhteiskunnan yhteisend tavoitteena tulisi olla arvokas yhteiskunta jossa ihmisié

kunnioitetaan moraalisina persoonina (Kant, Pietarisen 1994, 44 mukaan).

Tutkielman tekemisessé olen pyrkinyt huomioimaan kaikissa vaiheissa eettiset kysymykset
ja tutkimuseettiset periaatteet. Prosessin aikana opittua on vaikea mitata, mutta ainakin se
on syventanyt omaa osaamista. Tarkeint& on ollut pyséhtya pohtimaan omia arvoja ja asen-
teita tyosséani kehitysvamma-alalla. Odotan mielenkiinnolla, miten itsemadradmisoikeu-
desta sdataminen etenee. Muutokset erityishuollossa ja laajemmin koko sosiaalihuollossa
etenevét hengéstyttavalla vauhdilla. Huolta heréttad se, mitd muutokset loppujen lopuksi
merkitsevat asiakkaiden kannalta, saavutetaanko niilld aina hyotyé vai aiheutetaanko hait-

taa?
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