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Tarkastelen pro gradu -tutkielmassani kehitysvammaisten tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointia yksittaisen
asiantuntijan kokemuksena ja moniammatillisen tyéryhman tyona.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta maarittelee tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnin kolme kriteeria,

joiden kaikkien tulee tayttya, jotta henkil6 voidaan maarata erityishuollon toimintayksikk6on tahdostaan riippumatta:

1) héan ei kykene tekemé&an hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eikd ymmartamaan kayttaytymisensa seu-
rauksia;

2) héan todenndkoisesti vakavasti vaarantaa terveyttdan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden terveytta tai
turvallisuutta; ja

3) héanen hoitoaan ja huolenpitoaan ei voida jarjestad muulla tavoin

Lisaksi tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimuksesta ja tutkimuksen tekevista ammattihenkil6ista ohjeistetaan
laissa seuraavasti: ”Laillistetun |aakarin, laillistetun psykologin ja laillistetun sosiaalityontekijan, jotka ovat virkasuh-
teessa ja perehtyneet kehitysvammahuoltoon, sekd tarvittaessa muiden sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenki-
|6iden on suoritettava henkil6a koskeva tutkimus.”

Tutkielmassa asiaa tarkastellaan yhteiskunnan palvelurakenteiden, vammaistutkimuksen, vammaisten henkiléiden oi-
keuksien, itsemaaraamisoikeuden ja -kyvyn sekd moniammatillisen tydskentelytavan ja arvioinnin nakékulmasta. Tutki-
mus on toteutettu haastattelemalla tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioita tehneita ja tekevia asiantuntijoita:
ladkareita, psykologeja ja sosiaalityontekijoita. Menetelmana on puolistrukturoitu teemahaastattelu. Aineisto on analy-
soitu sisalldnanalyysin menetelmalla. Analyysin muotona on teorialahtéinen analyysi, joka nojaa teoriaan, aiempiin tut-
kimuksiin seka tassa tapauksessa myos lainsdaadantoon.

Tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnin lahtokohtana ja pohjana toimivat laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta ja erityisesti lain kolme kriteeria tahdosta riippumattomaan erityishuoltoon liittyen. Haastatteluaineiston ana-
lyysin perusteella nayttaa siltd, etta osa-alueet, joita peilataan lakiin ovat: moniammatillisen tyoryhman tyéskentely,
jossa eri ammattiryhmien arvioinnin toimivat pohjana yhteiselle keskustelulle (menetelmané), olemassa olevat palvelu-
rakenteet ja tarjolla olevat tukipalvelut sekd arvioitavana olevaan kehitysvammaiseen henkil6on liittyvat haastattelut,
taustatiedot ja ymmarrys hanen kyvyistddan seka hanen perusoikeutensa. Moniammatillisen tyéryhman yhteinen kes-
kustelu on menetelma, jolla on ehka suurin merkitys paitsi yhteisen ndkemyksen muovautumisessa myos yksittdisen
asiantuntijan lopullisen mielipiteen muodostumisessa. Tassa keskustelussa oma roolinsa on myos tutkimusyksikon hen-
kilokunnalla.

Tama tutkielma osallistuu keskusteluun kehitysvammaisten henkildiden itsemadaraamisoikeuden rajoittamisesta. Se va-
lottaa niita syita ja taustatekijoita, joiden tahden tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointiin voidaan paatya ja
kuvaa sitd tapaa, jolla asiantuntijat muodostavat omaa arviointiaan toisaalta omaan ammattialaansa peilaten ja toi-
saalta osana moniammatillista tyéryhmaa.
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1 Johdanto

Kehitysvammaisten henkildiden elamdssa 2000-luku on merkinnyt suuria lainsaadanndllisia,
asenteellisia ja kaytannon elaman muutoksia. Lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta jou-
duttiin tekemaan vuonna 2016 huomattavia muutoksia, jotta Suomella oli mahdollisuus rati-
fioida Yhdistyneiden Kansakuntien (jatkossa YK) yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuk-
sista. Jo ennen tatd, vuonna 2010 Valtioneuvosto teki periaatepdaatoksen ohjelmasta kehitys-
vammaisten asumisen ja siihen liittyvien palveluiden jarjestamiseksi (jatkossa Kehas-ohjelma).
Valtioneuvosto laajensi ohjelman toteutusta 2012 koskemaan myds kehitysvammaisten hen-
kiloiden oikeuksia osallistua ja maarata itse asioistaan. Tavoitteena oli, ettd vuoden 2020 jal-
keen yksikdan vammainen henkil6 ei enda asu laitoksessa. My6ds vammaisilla henkil6illa on
oikeus maarata omasta asumisestaan ja esimerkiksi siitd missa ja kenen kanssa haluaa asua.
Palveluilla ja tukitoimilla varmistetaan, etta kehitysvammainen henkil6 voi eldaa omannakais-
tdan elamaa ja saa osallistua yhteiskunnan toimintaa samalla tavalla kuin muutkin kansalaiset.

(Raassina, Hintsala & Keski-Korhonen 2016, 13.)

Sosiaali- ja terveysministerion asettama seurantaryhma selvitti vuonna 2016 Kehas-ohjelman
tuloksia. Puutteita ja kehitettavaa |6ytyi edelleen paljon, vaikka kehitystakin oli tapahtunut
huomattavasti. Seurantaryhman jatkokehitysehdotuksista yksi oli vammaisten henkildiden it-
semadraamisoikeuden ja valinnanvapauden vahvistaminen edelleen. Kehitysehdotuksessa
korostetaan vammaisen henkilon oikeutta valintojen tekemiseen ilman etta niihin tarpeetto-
masti puututaan, nakyvan ja nakymattéman (sadannot, kiellot ja esteet) rajoittamisen vahen-
tamistd ja tuettua paatoksentekoa kykyjensa mukaan. (Raassina, Hintsala & Keski-Korhonen
2016, 72.) Kyselyn ja haastattelujen perusteella seurantaryhma toi esille myds muun muassa
sen, ettd heikoiten toteutuvina palveluna kehitysvammaisille henkil6ille koettiin mielenter-
veyspalvelujen ja paihdepalveluiden saatavuus. (Raassina, Hintsala & Keski-Korhonen 2016,
50.) Tama on merkittdava ongelma, koska on arvioitu, ettd kehitysvammaisista henkildista, jopa

30-50 %:lla esiintyy mielenterveyden ja kadyttdytymisen hairidita. Tavallisia mielenterveys-



hairidita kehitysvammaisilla henkil6illa ovat mm. kaytos- ja tarkkaavaisuushairiot, aggressiivi-
suus ja itsensa vahingoittaminen seka erilaiset mieliala-, ahdistuneisuus- ja sopeutumishairiot.
(Koskentausta 2006, 1927.) Psyykkiset tekijat hankaloittavatkin usein arkea enemman kuin
fyysiset tekijat. Suurin koettu haitta on yksindisyys. Muita syita ovat avun puute, pelot, ahdis-
tus ja koettu turvattomuus seka se, etta palvelut ovat kaukana tai asunnon sijainti on huono

(Niemela & Bradt 2008, 53).

Kehitysvammapalveluiden muutos alkoi jo 1980-luvulla, jolloin kunnat alkoivat tuottaa omia
asumispalveluita kehitysvammaisille ja entista laajemmin vammaisille tuli mahdolliseksi kayt-
taa kuntien yleisia kaikille tarkoitettuja palveluita. Ensimmaisen kerran lasten sijoittamista lai-
toshoitoon pyrittiin valttamaan. Kehitysvammaisten henkildiden siirtyminen entisista keskus-
laitoksista asumaan muun asutuksen joukossa oleviin asumisyksikoihin tai erilaisiin tukiasu-
mismuotoihin kdynnistyi. (Rajala 2016, 122—-123.) Laitoshoito on muuttunut menneiden vuo-
sikymmenten pysyvastda asumismuodosta kuntoutus- ja tutkimusjaksoiksi laitosyksikdssa.
Lainsaadannon muutokset ovat myos tarkoittaneet sita, etta laitoshoitojaksot ovat entista tar-
kemmin maariteltyja ja asiakkaiden itsemaaraamisoikeus ja siihen puuttuminen ovat jatkuvan
tarkastelun alla. Aiempien vuosikymmenten laitosvaltaista kdytantda on purettu aktiivisesti ja

asiakkaan itsemaaraamisoikeutta kunnioitetaan yha enemman.

Laitoshoidon alasajo on tarkoittanut yha useammille kehitysvammaisille henkiléille kodin-
omaisempia elinolosuhteita, vaikka oma koti usein tarkoittaakin jonkinlaista asumisyksikkoa
tai tuettua asumista. Asunto itsessdan on vain itsendisen elaman peruslahtékohta. Jotta asu-
minen omassa kodissa onnistuu, on oltava tarjolla tarvittavia tukipalveluita. Palveluilla onkin
keskeinen merkitys vammaisten ihmisten kansalaisuuden toteutumisessa, koska palvelut ko-
konaisuutena luovat arjen ja toimijuuden ehtoja. Palvelut my0s tuottavat tietynlaista kansa-
laisuutta luokittelemalla ihmisia esimerkiksi asumispalvelujen asukkaaksi, kuntoutujaksi tai
vaikkapa tahdosta riippumattoman erityishuollon kohteeksi. Tamankaltaiset palvelujen kayt-
tajaprofiilit ovat olleet aiemmin vammaispalveluissa merkittdvassa asemassa. (Tarvainen &
Hanninen 2021, 130.) Laitoshoidon asiakasmaara on vahentynyt keskimaarin 8 % vuosivauh-
dilla ja kaiken kaikkiaan se on vahentynyt viidesosaan vuosikymmenten takaisesta maarasta.
(THL tilastoraportti 26/2022, 8.) Kehitysvammaisuus itsessaan on harvoin syy, jonka takia tar-

vitaan laitoshoitoa. Tilanteeseen liittyy Idhes aina joku liitdnnaissairaus ja sen hoito tai viela



useammin joku mielenterveyteen liittyva pulma tai haastava kdytos. (Niemeld & Brandt 2008,
70.) Laitoshoidolta odotetaankin nyt erityisesti kuntoutusta ja asiantuntijatyota. Asiantunte-
mus edellyttda jatkuvuutta. Parhaimmillaan laitoskuntoutukseen muodostuu osaajayhteiso,
jossa osaaminen kumuloituu sisdisessa ja ulkoisessa vuorovaikutuksessa (Niemeld & Brandt
2008, 71). Asiantuntijatydn tilanne kuitenkin vaikeutuu paitsi taloudellisessa sadstamisen pu-
ristuksessa my0s siksi, etta tyovoimapula koskettaa erityisesti asiantuntijatehtavia mutta
my0s tiettyyn erityisalaan erikoistunutta hoito- ja ohjaushenkilokuntaa (Alaméki, henkilokoh-

tainen tiedonanto 2023).

Lainsadadantomuutosten, laitoshoidon hajauttamisen, YK:n vammaissopimuksen ja yleisen
ajattelun muutoksen tuloksena ajattelu vammaisten ihmisten kansalaisuudesta ja itsemaaraa-
misoikeudesta on ollut voimakkaassa muutoksessa. Rajala (2016) kuvaa kehitysvammapalve-
luiden muutosta kertomukseksi eristamisesta yhteytta kohti, matkasta tasa-arvoon (Rajala
2016, 186). Yhteiskunnallinen ohjaus on muuttanut rakenteita ja ajattelutapoja vuosikymmen-
ten kuluessa. Viimeisimpina ja merkittavimpina muutoksina YK:n vammaissopimuksen ratifi-
ointi Suomessa ja kehitysvammalain muutokset. Nama suuret muutokset, linjaukset ja yhteis-
kunnan ajattelutapojen muutos toimivat taustana sille, miksi ja miten kehitysvammalain aa-
rimmaisimman pakkotoimen eli tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointia tehdaan
tana paivana. Tassa tutkielmassa tavoitteena on muodostaa kasitysta siitd, minkalaisia koke-
muksia ladketieteen, psykologian ja sosiaalityon asiantuntijoilla on ollut, kun he ovat muodos-
taneet arviointeja tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimusjaksoilla kehitysvammai-
sista henkilOista toisaalta omaan ammattialaansa pohjaten ja toisaalta moniammatillisena yh-

teistyona.

Tutkielma jakautuu seitsemaan lukuun. Alussa johdattelen lukijan aiheeseen. Toisessa osassa
selvitdn mitad kehitysvammaisuus on ja miten se vaikuttaa henkilon kykyyn tehda ratkaisuja,
paattad omista asioistaan ja selvita arjen haasteista. Luon myos nopean katsauksen sosiologi-
sen ja taistelevan tutkimuksen kenttdaan vammaisuuden nakékulmasta. Kolmannessa luvussa
kasittelen vammaisten henkildiden oikeuksia. Nostan esille YK:n yleissopimuksesta erityisesti
tahdosta riippumattomaan hoitoon liittyvia kohtia ja kansalliseen toimeenpanoon liittyvaa
tyota. Esittelen kehitysvammaisuuden nakokulmasta itsemaadraamisoikeuteen ja -kykyyn liit-

tyvia erityispiirteita seka ne kohdat kehitysvammaisten erityishuoltoa koskevasta laista, jotka



ohjaavat moniammatillista arviointia silloin, kun arvioidaan tahdosta riippumattoman erityis-
huollon kriteereita. Neljannessa luvussa kasittelen moniammatillisen tyéryhman tyoskente-
lyyn ja arviointiin liittyvia kysymyksia. Tarkastelen luvussa moniammatillista ty6tapaa ja erik-
seen eettista kuormitusta ja ristiriitoja, koska tydryhman arvioinnin kohteena on erityisen va-
kava puuttuminen henkilon itsemdaraamisoikeuteen. Viidennessa luvussa esittelen tutkimus-
tavoitteet, aineiston ja menetelmat. Kuudennessa luvussa esittelen tutkielman tulokset, jotka
olen jakanut neljaan osaan sen perusteella, miten ne aineistoista nousivat esille. Seitseman-

nessa osassa kokoan tutkielman johtopdatokset yhteen.



2 Kehitysvammaisuus ja vammaistutkimus

Jotta voimme ymmartaa tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointitehtavaa, on mei-
dan tutkittava aihetta toisaalta siita mita on kehitysvammaisuus ja miten se vaikuttaa henkilén
eldmaan ja toimintakykyyn, mutta myo0s siitd minkalaisia asenteita ja ajatuksia kehitysvam-
maisuuteen liitetdan ja on liitetty. Taman tutkielman keskeisimmat nakékulmat pohjaavat yh-
teiskuntatieteelliseen vammaistutkimukseen, jolloin yhtenda huomion kohteena ovat yksilon
toimintavalmiuksien ja yhteiskunnallisten toimintaymparistdjen ristiriita. Yhteiskuntatieteelli-
nen vammaistutkimus onkin pyrkinyt tietoisesti korostamaan vammaisuutta sosiaalisena, po-
liittisena ja yhteiskunnallisena ilmiona toisin kuin aiemmin vallassa ollut ladketieteellinen na-
kokulma, joka painottaa vammaa ihmisen ominaisuutena. (Tarvainen & Hanninen 2021, 122.)
Kuitenkin yhteiskuntatieteellisessakin vammaistutkimuksessa usein tasapainotellaan ladketie-

teellisen ja sosiaalisen mallin valilla.

Moni laki ottaa kantaa henkilén itsemaaraamisoikeuteen. Esimerkiksi yhdenvertaisuuslain
(1325/2014) mukaan kehitysvammaisen henkilon tarvitsemien kohtuullisten mukautusten
epaaminen tulkitaan syrjinnaksi. Suomen perustuslaki (731/1999) turvaa jokaiselle kuuluvat
perusoikeudet kuten ihmisarvon loukkaamattomuuden ja yksikon vapauden ja oikeudet. So-
siaalihuoltolaki (1301/2014) sisaltdaa esimerkiksi hyvinvoinnin, sosiaalisen turvallisuuden ja
osallisuuden edistamisen periaatteet. Naiden, kaikille kansalaisille yhteisten, lakien lisaksi
meilld on vammaisia koskevat erityislait: Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977)
ja Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380).
Vammaispalveluilla tarkoitetaan naiden kahden erityislain (laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista ja laki kehitysvammaisten erityishuollosta) mukaisia

palveluita.

Lakien tarkoitus on mahdollistaa vammaisten ihmisten edellytys toimia yhdenvertaisina kan-

salaisina seka tilanteen niin vaatiessa antaa vammaiselle henkil6lle subjektiivisen, lakiin pe-



rustuvan oikeuden vaatia mukautuksia ja sopeutuksia osallistumismahdollisuuksien varmista-
miseksi. Vammaispalvelulain keskeisimpia palveluita ovat henkilékohtainen tuki, liilkkumisen
tuki ja asumiseen liittyvat tuet. (Teittinen & Vesala 2021, 61.) Vammaispalvelulaki ei ota kan-
taa henkilon itsemaadraamisoikeuteen. Rajoitustoimenpiteet seka tahdosta riippumaton hoito
sisaltyvat lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta. Tassa tutkielmassa keskitytdan tutkimaan
tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimusjaksolla tehtavaa moniammatillista arvioin-

tia.

2.1 Kehitysvammaisuus ja kehitysvammaisten asema yhteiskunnassa

Erilaiset ladketieteellisesti diagnosoitavissa olevat sairauden ja toimintakyvyn perustuvat
maaritelmat luovat pohjan nykyiselle lainsaadanndlle ja sita kautta erilaisten tukien ja apujen
saamiselle. Kehitysvammaisuuden virallinen maaritelma muodostuu luokitusjarjestelmien
avulla. Tallaisia luokituksia ovat esimerkiksi ICIDH (International Classification of Impairments,
Disabilities, and Handicaps) ja ICF (International Classification of Functioning, Disability, and
Health) —luokitukset, jotka kasittdvan vammaisuuden fysiologiseksi tai psykologiseksi puu-
tokseksi seka vajavuuden tai hdirion lisdksi myos kyvyttomyyden suoriutua tietyista paivittai-
sen elaman tehtavistda. Nama luokitukset luotiin tdydentdamaan kansainvalista ICD (Internati-
onal Classification of Diseases) -tautiluokitusta (Miettinen 2010, 44). Ladketieteellisen maari-
telman mukaan kehitysvammainen on henkil6, jonka kehitys on estynyt tai hairiintynyt syn-

nynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi (Arvio 2022, 13).

Vammaisliikkeiden piirissa luokituksia on kritisoitu. Esimerkiksi ICIDH-luokitus perustuu lahes-
tymistapaan, jossa vammaisuus sijoitetaan yksilon ongelmaksi, jolloin kehitysvammaisuus il-
menee esimerkiksi ymmarryksen alueella vaikeutena oppia uusia asioita tai soveltaa aiemmin
opittuja. Seurauksena on, ettd vammasta tulee vammaisen henkilon identiteettia hallitseva
piirre. Vammaisliike onkin luonut hallitsevalle ladketieteelliselle mallille vaihtoehtoisen tavan
lahestyd vammaisuutta, jolloin vammaisuus muuttuukin osaksi kysymyksia kansalaisuudesta

ja yhteiskunnan mahdollistamia tasapuolisia toimintamahdollisuuksia ja edellytyksia. Tama,



sosiaalinen malli, hyvaksyy ladketieteellisen vamman maaritelman, mutta toimintarajoittei-
den ndahdaan olevan sosiaalisesti tuotettuja. Ratkaisuna ei talloin ole yksilon muuttaminen

vaan yhteiskunnan muuttaminen. (Miettinen 2010, 48—49.)

Kritiikkia sosiaalisen vammaistutkimuksen nakemykseen on esittanyt Simo Vehmas (2006) ar-
tikkelissaan, jossa han toteaa, etta vammaistutkimus on rakentunut pitkalti vammaisliikkeen
periaatteiden varaan, joissa ei ole juurikaan huomioitu kehitysvammaisten ihmisten kokemuk-
sia. Vammaisuuden sosiaalisen mallin luojat ovat olleet fyysisesti vammaisia henkildita. Kehi-
tysvammaisuuteen liittyvat toiminnan rajoitukset eivat kuitenkaan ole pelkdstaan sosiaalisia,
kuten sosiaalisen mallin puolustajat vaittavat. (Vehmas 2006, 211-212.) Jokaisen ihmisen ka-
sitys kehitysvammaisuudesta on muodostunut kulttuurin, yhdessa sovittujen maaritelmien ja
luokituksien seka sosiaalisen ymparistonsa tuloksena. Ei kuitenkaan ole jarkevaa kieltaa sosi-
aalisten ilmididen taustalla olevaa fyysista todellisuutta. Kehitysvammaisen henkilon vamma

ja toimintakyvyn puute ovat todellisia riippumatta muiden kasityksista. (mt., 229.)

Nakemys vammaisuuden toimintarajoitteista yhteiskunnan ja ympariston ongelmana on kiin-
nostava taman tutkielman kannalta esimerkiksi palvelurakenteiden ndkdkulmasta. Laitos-
hoidon purkamisen jalkeen kehitysvammaisten asuminen on toteutettu hyvin monimuotoi-
sesti erilaisina asumis- ja tukipalveluina. Jos kehitysvammaisella henkil6lld ei ole hanelle sopi-
vaa asumisymparist6a tai jos tukipalvelut eivat ole riittavia, voidaan se ndhda yhteiskunnan ja
ympadriston ongelmana. Toisaalta tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnissa joudu-
taan pohtimaan myds esimerkiksi asiakkaan kykya tehda valintoja, ymmartaa kayttaytymi-
sensa seurauksia, ymmartaa paatettdva asia tai ymmartaa syy-seuraussuhteita (Helsingin
vammaistyon IMO-kasikirja, 2023). Tall6in kysymys ei ole ymparistosta vaan henkilén ominai-

suuksista. Molemmat ulottuvuudet ovat siis [dsna arvioinnissa.

Niemeldn ja Brandtin (2008) mukaan laitoshoitoa voitaisiin tulevaisuudessakin kayttaa esimer-
kiksi hyvin vaikea- ja monivammaisten sekd pitkdaikaissairaiden lasten pitkaaikaisessa hoi-
dossa sairaalahoidon vaihtoehtona, haastavasti kayttaytyvien psyykkisesti oireilevien autistis-
ten lasten ja aikuisten hoidossa, tiettyjen mielenterveysongelmista karsivien kehitysvammais-
ten hoidossa ja kuntoutuksessa sekd tahdonvastaisen hoidon toteuttamisessa. (Niemela &

Bradt 2008, 73). Niemelan ja Brandtin raportti on kuitenkin jo 15 vuotta vanha ja kriteerit ovat



osittain vanhentuneet. Edelld mainituissa tapauksissakin ajatellaan usein nyt, etta laitoshoito
on vain viimesijainen vaihtoehto ja silloinkin se on useimmiten jonkinlainen tilapdinen ratkaisu
(Alamaki, henkilokohtainen tiedonanto 2023). Vanhentunutta ei sen sijaan ole henkilokohtai-
sen avun ja erilaisten tukien pohtiminen. Kehitysvammaisten henkiléiden tarvitsema tuki voi-
daan jaotella esimerkiksi jokapaivaisiin tarpeisiin, kehitysvammasta johtuviin tarpeisiin ja mui-
hin kehitysvammaan yhdistyviin vaikeuksiin, joita voisivat olla esimerkiksi mielenterveyson-
gelmat tai kayttaytymishairiot. Kehitysvammaiset henkilot ovat yksiloita, kuten muutkin kan-
salaiset, joten tuen tarve ja painotukset ovat aina yksil6llisia ja voivat vaihdella erittdin paljon.

(Niemela & Brandt 2008, 87).

Pitkaan kehitysvamma-alaa ohjasi normalisaatio-ajattelu, jonka mukaan periaatteena oli se,
ettd kehitysvammaiset saisivat elda elamaa, joka on mahdollisimman lahelld yhteiskunnan ta-
vanomaisia tapoja ja olosuhteita. Pyrkimys “normaaliin” ja tyypilliseen elamantapaan ja kayt-
taytymiseen voi kuitenkin johtaa siihen, ettad pyritaan ikdaan kuin haivyttamaan itse kehitys-
vamma. Tama ei tietenkdan ole mahdollista eika valttamatta edes kehitysvammaisen henkilén
toiveiden mukaista. Keskusteluissa onkin yha useammin alettu puhua ennemminkin taysival-
taistumisesta (empoverment) ja kansalaisuudesta inkluusion sijaan. (Vesala 2010, 126.) Tahan
ajatukseen kuuluu nakemys siitd, etta kehitysvammaisenkin ihmisen tulisi saada elaa oman-

nakoistdan elamaa —miten han sen itse maaritteleekin.

Leena Matikka (2001) on tutkinut vaitoskirjassaan kehitysvammaisten elamanlaatua. Elaméan-
laatua kasitteena on maaritelty vuosikymmenten kuluessa monella tavalla ja yha siitd on mo-
nia erilaisia nakokulmia, kuten elaman laadun mittaamisestakin. Esimerkiksi julkisella sosiaali-
ja terveydenhuoltosektorilla tai poliittisella diskurssilla on omat maaritelmansa laadukkaalle
elamalle ja laadukkaalle palvelulle, mutta maaritelmat eivat valttamatta sisalla samoja asioita,
kuin kansalaisen oma subjektiivinen kokemus on. (Matikka 2001, 78.) My6s kehitysvammais-
ten elaman laatua on maaritelty ja yleisesti on ajateltu, ettd kehitysvammaisten elamanlaatu
pitda maaritella samalla tavalla kuin kenen tahansa muunkin kansalaisen. Toisaalta on ehdo-
tettu myds, etta elamanlaatua pitaisi mieluummin arvioida yksil6llisten fyysisten, psyykkisten
tai tunne-elaman haasteiden kontekstissa. (mt., 32.) Totta onkin, etta jotta voitaisiin muodos-
taa elaman laadun madrittelysta toimiva kokonaisuus, tulisi ottaa huomioon paitsi subjektiivi-

nen nakokulma, joka kunnioittaa jokaisen omaa yksil6llista nakokulmaa omaan elamaansa



(subjektiivinen nakokulma), myos yleisesti hyvaksytyt maaritelmat siitd mita pidetdan eldaman
laatuna yleisella tasolla (objektiivinen nakdokulma) (mt., 74). Kehitysvammaisten henkildiden
eldma eroaa keskimaaraisesti monin tavoin muun vaeston elamasta esimerkiksi asuinjarjeste-
lyjen, toimeentulon, tai sosiaalisen elaman suhteen. Tutkimukseen osallistuneet henkilot oli-
vat lievasti kehitysvammaisia, mutta heista suurin osa asui esimerkiksi vanhempiensa luona
tai jonkinlaisessa ryhmadasumisessa, harvalla heista oli parisuhdetta ja viela harvemmalla lap-
sia. Silti he kokivat tutkimuksessa subjektiivisesti oman hyvinvointinsa yhta hyvaksi keskimaa-

rin kuin muukin vdestoé. (mt., 68.)

Myos eldmanlaadun mittaaminen on haastavaa. Pelkastdan yhden elaméan osa-alueen kartoi-
tus ei anna kattavaa kuvaa tilanteesta. Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla oli esimer-
kiksi tarkeaa tunnistaa se, etta vaikka hyvinvointiin vaikuttaa vaikkapa elinymparisto itsessaan,
on yhta tarkeaa huomioida saatavilla olevan tuen maara ja henkilén subjektiivinen kokemus
siitd. Tarkeimmiksi asioiksi tutkimukseen osallistuneille lievasti kehitysvammaisilla ihmisilla
muodostuivat itsemaaraamisoikeus ja valintojen tekeminen paivittdisessa elamassa, turvalli-
suus, aktiivisuus, sosiaalinen yhteenkuuluvuuden tunne ja tuen saaminen, tyd, onnellisuus ja
stressin puuttuminen. Mielenkiintoista tutkimuksessa oli se, etta koettuun elamanlaatuun oli-

vat vaikuttaneet enemman psykologiset tekijat kuin elinolosuhteet. (mt., 73.)

Kehitysvamma itsessaan on erittdin harvoin syyna sille, etta kehitysvammaisen henkilon itse-
madraamisoikeuteen tarvitsisi puuttua puhumattakaan rajoitustoimenpiteiden kayttami-
sestd. Usein kun ndihin perusoikeuksiin puututaan, on kehitysvammaisella henkil6lla myds
mielenterveyteen liittyvia hairioita, joista ehka tavallisin on sopeutumishairio. Sopeutumishai-
rié on tunne-elaman hairio- tai ahdistustila, joka syntyy merkittavan elamanmuutoksen tai ra-
sittavan elamantapahtuman jalkeisen sopeutumisvaiheen aikana ja hairitsee sosiaalista toi-
minta- ja suorituskykya (Aaltonen 2022, 176). Tallainen stressitekija voi olla mika tahansa asia,
joka on kehitysvammaisen henkilon ratkaisumahdollisuuksien ulkopuolella. Ongelma voi usein
olla stressitekijan havaitseminen ja tunnistaminen ja edelleen sen merkityksen arviointi. Kehi-
tysvammaisilla henkil6illa on rajalliset kyvyt ja taidot analysoida tilannetta ja vertailla vaihto-
ehtoja. Kehitysvammaiset henkilot eivat usein osaa itse hakea apua vaan ymparisto havaitsee

oireilun, kun siita on tullut riittdvan voimakasta. Tasta seuraa se, etta tilanne on usein jatkunut
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jo pitkdan ja oireet ovat pahentuneet. (Aaltonen 2022, 177.) Sopeutumishairié on yksi esi-
merkki mielenterveyden hairidista, joka voi vaikuttaa siihen, etta kehitysvammaisen henkilon

psykososiaalinen elamantilanne voi ajautua vaikeaan haastavaan kadyttaytymiseen.

Valtakunnallisen linjauksen mukaisesti kehitysvammaisten laitoshoidon asteittain paattyessa
suuri joukko kehitysvammaisia henkil6ita on opetellut ja opettelee parhaillaan itsenaista ela-
maa aivan uusissa olosuhteissa. Omasta lapsuudenkodista omaa kotiin muuttaminen tai lai-
toshoidosta itsendisempaan asumiseen siirtyminen voikin olla kehitysvammaiselle henkildlle
huomattavasti suurempi stressitekija, kuin tavalliselle nuorelle, kun otetaan huomioon kehi-
tysvammaisen henkilon rajoittuneempi ymmarrys itsestdaan ja ymparistostaan, heikommat
selviytymismekanismit ja sopeutumistaidot yleensa seka emotionaalisen kehityksen puutteet.
Adaptiivisilla eli sopeutumistaidoilla tarkoitetaan henkilon kykya toimia tiettyjen odotusten
mukaisesti. Tallaisia taitoja ovat esimerkiksi lukeminen ja kirjoittaminen, paivittdisista toimista
suoriutuminen, turvallisen ympariston yllapitaminen, itseohjautuvuus, vuorovaikutustaidot,
naiivius, saantdjen ja lakien noudattaminen tai uhriksi joutumisen valttaminen. (Arvio 2022,

24.)

Kielteiset elamankokemukset, toistuvat epdaonnistumiset yhdistettyna huonosti hallinnassa
oleviin muutoksiin elimankulussa ovat mielenterveyshairidille altistavia tekijoita. Mielenter-
veyshairididen arviointi kehitysvammaisilla henkil6illa on vaativaa ja edellyttaa usein moniam-
matillisen tyéryhman tutkimuksia. Arviointia voivat vaikeuttaa esimerkiksi puutteet kommu-
nikaatiossa, ajattelun konkreettisuus ja vaikeus tunnistaa ja nimeta omia tunteita ja ajatuksia.
Myds hoito voi olla haastavaa. Ladkehoidon lisdaksi huomiota tulee kiinnittda hoitopaikkaan ja
menetelmiin. (Koskentausta 2006, 1928.) Kehitysvammaisen henkilén kommunikaatiomene-
telmiin ja kommunikaation tukemiseen on syyta kiinnittaa erityistd huomiota. Vaikka kehitys-
vammaisten henkildiden tavanomaiset mielenterveyshairiot ovatkin hoidettavissa peruster-
veydenhuollossa, kuten muidenkin kansalaisten, on vaativampien ongelmien suhteen syyta
yllapitaa erikoisosaamista. Tallainen osaaminen voi olla tarjolla erikoissairaanhoidossa tai ke-
hitysvammaisten erityispalveluissa, jolloin tyéryhmilld on asian vaatimaa asiantuntijuutta.

(Koskentausta 2006, 1929.)
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Kehitysvammaisten ihmisten asema yhteiskunnassa viimeisten vuosikymmenten kuluessa on
ollut muutoksessa. Kehitysvammaiset henkil6t ovat muuttuneet hoidon kohteista aktiivisiksi
kansalaisiksi, joilla tulee olla samat oikeudet kuin kaikilla muillakin ihmisilla. Kehitysvamma-
alalla on siirrytty suurista keskuslaitoksista pienimuotoisiin, yksil6llisiin palveluihin. (Vesala
2010, 123). Kehitysvammaisten henkildiden itsemadaraamisen kannalta tarkeimmassa ase-
massa onkin hdanen sosiaalinen ymparistonsa. Laitosymparisto ja suuret asiakasryhmat hou-
kuttelevat laitosmaisiin kaytantoihin. Pienissa ryhmakodeissa elaman jarjestamisessa on hel-
pompi toteuttaa yksil6llista variaatiota, vaikkakaan itsestaan selvaa tama ei ole. My0s pienissa
yksikoissa henkilokunnan tyon jarjestamista voivat ohjata organisaatiokeskeiset tydkaytan-
not, joissa keskeinen tavoite on saada tyo sujumaan helposti, hallittavasti ja taloudellisesti.

(Vesala 2010, 192.)

2.2 Vammaisuus sosiologisessa tutkimuksessa

Kehitysvammaisten henkildiden asema ja paikka yhteiskunnassa on muuttunut monella ta-
solla. Aiemmin kuvasin jo laitoshoidon purkamiseen liittyvia tapahtumia ja seuraavassa lu-
vussa kasittelen lainsdadantoon liittyvia muutoksia, mutta muutos on ollut muutakin. Muutos
on tapahtunut yhteiskunnassa myos asenteellisella ja ajattelun tasolla. Odotukset sen suhteen
miten kehitysvammaisen henkilon kuuluu esimerkiksi kayttaytya tai nakya ja osallistua yhteis-
kunnassa ovat muuttuneet voimakkaasti. Brittildiset tutkijat Barnes, Mercer ja Shakespeare
ovat 1990-luvun lopulla pohtineet sosiologista vammaistutkimusta, jonka he ovat jaotelleet
kolmeen tasoon. Ensimmaiselld tasolla on tutkittu vammaisuuden kokemuksellisuutta. Toi-
sella tasolla on tutkittu vammaisuuden sosiokulttuuristen kategorioiden muodostumista
(esim. vammaisten henkildiden kayttdaytymiseen liitetyt rooliodotukset). Kolmannella tasolla
on tutkittu vammaisuuden makrotasoja tarkoittaen esimerkiksi sosiaalipoliittista jarjestelmaa
ja sen toteuttamiseen liittyvaa politiikka vammaisten nakokulmasta. Barnes ym. tulevat siihen
tulokseen, ettd usein vammaistutkimuksissa yhdistetaan kaikki edelliset tasot. Suomalaisessa
vammaistutkimuksessa on nahtavilld usein soveltava ja kdytannon tutkimustarpeita palveleva

ote. (Nouko-Juvonen 2000, 12-13.)
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Suomalaiselle vammaispolitiikalle on ollut tyypillistda vammojen ryhmittely. Tahan luultavasti
ovat vaikuttaneet oikeudellinen luokittelu, jossa eri vammaryhmat on luokiteltu melko tiukas-
tikin ja on hyvin tarkkaan maaritelty mita, usein taloudellisia, oikeuksia millekin vammaryh-
malle kuuluu. Toisaalta kun ihminen on luokiteltu johonkin tiukkaan ryhmaan, syntyy hanelle
my0s helposti velvollisuus toimia ryhmalle asetettujen odotusten mukaan. (Rautiainen 2021,
43-44.) Pauli Rautiainen (2021) kuvaa tilannetta, jossa henkilé epdonnistuu nadissa velvolli-
suuksissa tilanteeksi, jolloin “funktioiden toteuttamisesta lipsuminen voi laukaista oikeudellis-
yhteiskunnalliset normalisointimekanismit, kuten vapaudenriiston, kuntoutuksen, aktivoin-
nin, koulutuksen ja niin edelleen” (mt., 43). Ndin on tultu luoneeksi kirjoittamaton ohje sille,

miten “normaalin” vammaisen ihmisen tulee kdyttaytya ja toimia.

Normalisointi saattaa saada kehitysvammaisten henkildiden eldamadssa muotoja kuten liikku-
misen valvominen, rajoittavien valineiden kayttd vakavissa vaaratilanteissa tai aaritapauk-
sessa tahdosta riippumaton erityishuolto. (mt., 43—-44.) Tilanne ei kuitenkaan ole ndin musta-
valkoinen. Laissa kehitysvammaisten erityishuollosta on annettu mahdollisuus naihin pakko-
toimiin useimmiten siita syysta, etta naditd menetelmia tarvitaan kehitysvammaisen henkilon
suojelemiseksi vakavalta vaaralta. Paatoksia ja arviointeja tekevien henkildiden tuleekin olla
tietoisia syvallisella tasolla siitd mihin asioihin, havaintoihin ja menetelmiin he omat arvionsa
ja paatoksensa perustavat. Toisaalta ei voi vahatellda myoskaan ns. laitosvallan lasnaoloa var-
sinkin laitosmaisissa rakenteissa. Erilaisissa ymparivuorokautisissa yksikdissa on edelleen
omiin kaytantoihin perustuvia ohjeita, kdytantoja ja toimintakulttuureja, jotka rajoittavat asi-
akkaiden oikeuksia. Naita “talon tapoja” perustellaan usein esimerkiksi silld, ettda ndin on aina
toimittu. Tallaisille toimintatavoille ei kuitenkaan ole mitaan lakisdateista perustetta. Sen
enempaa vapaaehtoisessa kuin tahdosta riippumattomassakaan laitoshoidossa olevien asiak-
kaiden perusoikeuksia ei voida rajoittaa yhteisten, yksikkokohtaisten paatosten tai tapojen

perusteella. (Kess 2023, 21-22.)
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2.3 Vammaisuus taistelevan tutkimuksen kentassa

Vammaistutkimuksen historiassa vammaiset henkil6t on nahty tutkimuksen kohteena. Eten-
kin vammaistutkimuksen alkuvaiheissa oli aiheellista kysya, kenen intressista tutkimusta tuo-
tettiin. Taisteleva vammaistutkimus, joka sai vaikutteita feministisesta tutkimuksesta, alkoi ky-
sya vammaisilta itseltdan millaista tutkimuksen tulisi olla tai mita pitdisi kysya ja tutkia. (Mie-
tola 2023.) Kuitenkin tassdkin kehitysvammaisten henkildiden oikeuksiin liittyvassa pro gradu
-tutkielmassa haastatellaan vain asiantuntijoita. On tarkeda huomata, etta talléin havainnoi-
daan asioita yksipuolisesta ndakdkulmasta. On myds syyta tunnistaa mahdollisesti ajatteluun
vaikuttavia seikkoja, jotka ovat voineet muodostua vuosien varrella esimerkiksi suomalaisen
vammaispolitiikan, normalisaatio-ajattelun tai rooliodotusten vaikutuksesta. Tahdosta riippu-
mattoman erityishuollon ollessa tutkimuskohteena kehitysvammaisten henkildiden kohde-
ryhma on erittdin pieni ja aiheen arkaluonteisuuden vuoksi vaikeasti lahestyttava. Nain ollen
tutkielman kohteeksi valittu asiantuntijoiden arviointityon tarkastelu on perusteltu nako-

kulma, varsinkin koska sitdakdan ei ole juurikaan tutkittu.

Kasite taisteleva tutkimus kokoaa yhteen eri tutkimusperinteita ja menetelmis, joille yhteista
on kdytannon ja teorian yhdistava toiminta paremman maailman puolesta. Talldin tutkija jou-
tuu poistumaan perinteisesta tutkijan roolista. Tutkimusta tehdaankin pitden mielessa ihmiset
ja elamadssa kohdatut asiat. Taisteleva tutkimus tarkoittaa tapoja, joissa sosiaalista todelli-
suutta ja sen ilmiditd muutetaan yhdessa ihmisten kanssa. (Suoranta & Ryynanen 2014, 16.)
Ollakseen taistelevaa tutkimusta toiminnasta pitaa oppia liittamalla tekemansa havainnot yk-
sittaistapauksia laajempiin (historiallisiin, poliittisiin, sosiaalisiin, kulttuurisiin) asiayhteyksiin.
Tutkijan tehtdavana onkin paitsi osallistuminen ja asioiden kirjoittaminen muistiin, myds tapah-
tuneen ja opitun tekeminen nakyvaksi eri foorumeilla. (mt., 21.) Tutkimuksen kentdssa on ta-
pahtunut paradigman muutos, joka on tarkoittanut osallistavaa ja reflektiivistd kddannetta ih-
mistieteellisessa tutkimuksessa. Taistelevan tutkijan tavoitteena voi olla myds se, etta pide-
taan esilla yhteiskunnallista merkittavaa asiaa, joka on vaarassa jadda huomiotta. Usein tallai-
set huomiotta jaavat asiat liittyvat haavoittuvimmassa asemassa oleviin ihmisryhmiin. Esilla-
pitotutkimus ei kuitenkaan aina edusta taistelevaa tutkimusta. Tutkijan tyyli ja ote ratkaisevat

sen yllapitadko ja vahvistaako han jo vallalla olevia kasityksia vai antaako uusia dania naille
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hiljaisille ryhmille. Tosin joskus neutraali raportointitapa voi olla tietoinen valinta, joka puhut-

telee ja avaa silmia juuri neutraalisuudellaan. (mt., 31.)

Vammaistutkimuksen kentdssa taistelevan tutkimuksen tavoitteet toteutuvat erinomaisesti.
Reetta Mietola (2023) kuvaa osallistuvuuden toteutumista vammaistutkimuksessa siten, etta
jo tutkimusagendan asettamisessa tulee kdyda jatkuvaa vuoropuhelua esimerkiksi vammais-
jarjestojen ja vammaisliikkeen kanssa. Mietola (2023) myds painottaa jatkuvaa vuoropuhelua
politiikan tekijoiden kanssa. Kipupisteena voidaan nahda esimerkiksi ”inklusiivisen tutkimuk-
sen inklusiivisuus” eli myds vammaiskentdssa on riskina se, etta kaikkien aani ei tule kuulluksi.
Vammaiskentdssa ja —tutkimuksessa on huomattava sisdinen kahtiajako vammaisten ja kehi-
tysvammaisten kesken. Perinteinen vammaistutkimus on kenties paremmin tavoittanut lii-
kunta- ja aistivammaisten kuin kehitysvammaisten danta. Kehitysvammaisten itsemaardaamis-
oikeuden ja omien elamanvalintojen tekemisen perinne jaa Suomessa lyhyeksi. Taistelevan
tutkimuksen nakokulmasta tama tutkielman yhtena tavoitteena on yhteiskunnallisesti merkit-
tavan asian esille ottaminen, nakyvaksi tekeminen ja keskusteluun osallistuminen ihmisryh-

man puolesta, joilla on ollut hyvin vahan mahdollisuuksia sita itse tehda.
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3 Vammaisten henkiloiden oikeudet

ltsemaaraamisoikeus maaritelldan oikeudeksi maarata itsestddn ja omista toimistaan. Itse-
maaraamisoikeuden katsotaan olevan osa perusoikeutena turvattua oikeutta henkilékohtai-
seen vapauteen (pitden sisadlladn myos tahdonvapauden ja itsemadraamisoikeuden), koske-
mattomuuteen ja turvallisuuteen. (Kess 2023, 6.) Perusoikeuksiin kohdistuvien rajoitusten tu-
lee aina perustua lakiin. YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa
turvataan se, etta vammaiset henkil6t eivat joudu laittoman tai mielivaltaisen vapaudenriiston
kohteeksi vaan mahdolliset vapauden rajoittamiset tehdaan lainmukaisesti. Vammaisuus it-
sessdan ei koskaan oikeuta vapaudenriistoon. (Kess 2023, 109; YK:n yleissopimus vammaisten
henkildiden oikeuksista.) Tassa luvussa kasittelen kehitysvammaisten henkildiden oikeuksia
ensin YK:n yleissopimuksen valossa ja sen jdlkeen kansallisesta nakdkulmasta. Lopuksi esitte-
len lakia kehitysvammaisten erityishuollosta niilta kohdin, jotka kasittelevat tutkielman ai-
heena olevaa kehitysvammaisten tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimusta ja arvi-

ointia.

3.1 YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista

Vuonna 2016 Suomi ratifioi YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista. Ratifi-
ointia edelsi kehitysvammalain ja vammaispalvelulain lapikdynti ja useiden lakikohtien muut-
taminen, jotta suomalainen lainsdaadanto taytti kaikki yleissopimuksen kriteerit. Yleissopimus
on laaja kokonaisuus, josta tassa tutkielmassa nostetaan vain muutamia asian kannalta kes-
keisia teemoja esille. Esille nostetut artiklat (artiklat 2, 19 ja 26) ottavat kantaa niihin toimiin,
joita on tehtdva, jotta vammaiset henkilot voivat esimerkiksi valita oman asuinpaikkansa,
heilla on kaytettadvissa riittdva valikoima tukipalveluita ja kuntoutuspalvelut ovat laadultaan
riittavid. Lisaksi koko vaestolle tarkoitettujen palveluiden ja jarjestelyiden tulee olla vammais-

ten henkildiden saatavissa yhdenvertaisesti muiden kanssa. Artiklan 2 kohta: “varmistetaan
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vammaisten henkildiden mahdollisuus nauttia tai kdayttaa kaikkia ihmisoikeuksia ja perusva-

pauksia yhdenvertaisesti muiden kanssa” kiteyttaa yleissopimuksen keskeisen sanoman.

Ote 2 artiklasta: “kohtuullinen mukauttaminen” tarkoittaa tarvittaessa yksittdista-
pauksessa toteutettavia tarpeellisia ja asianmukaisia muutoksia ja jérjestelyjd, joilla ei
aiheuteta suhteetonta tai kohtuutonta rasitetta ja joilla varmistetaan vammaisten
henkiléiden mahdollisuus nauttia tai kéyttdd kaikkia ihmisoikeuksia ja perusvapauksia
yhdenvertaisesti muiden kanssa.

(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016)

Artikla 19 tarkentaa edelleen vammaisten henkiléiden oikeutta itsendiseen elamaan.

Ote 19 artiklasta: Eléminen itsendisesti ja osallisuus yhteisossd.

Tdmdn yleissopimuksen sopimuspuolet tunnustavat kaikkien vammaisten henkiliden
yhdenvertaisen oikeuden eléié yhteiséssd, jossa heilld on muiden kanssa yhdenvertaiset
valinnanmahdollisuudet. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmukaiset toi-
met tehddkseen vammaisille henkilGille helpommaksi nauttia téstd oikeudesta tdysi-
mididirdisesti sekd helpottaakseen heiddn tdysimddrdisté osallisuuttaan ja osallistumis-
taan yhteiséon.

(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016)

Kuntoutusta koskeva artikla (artikla 26) tuo tarkealld tavalla nakyvaksi palvelurakennetta ja
sen laatua koskevia vaatimuksia. Artiklassa 26 on my06s otettu kantaa siihen, ettd kuntoutus-
palveluissa olevilla tyontekijoilla on oltava riittdava koulutus ja osaaminen. Tahdosta riippumat-
toman erityishuollon kriteereista yhdessa vaaditaan asiantuntijoita arvioimaan sita, voidaanko
hoito jarjestaa jollakin muulla tavoin kuin tahdosta riippumattomana hoitona. Hoitoa ja kun-
toutusta tulisi pystya jarjestamaan tehokkaasti, ennakoivasti ja useilla eri tavoilla, jotta jokai-

nen kehitysvammainen henkil6 saisi tarvitsemansa tuen ilman rajoitustoimenpiteita.
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Ote 26 artiklasta: Kuntoutus.

1. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmukaiset toimet muun muassa ver-
taistuen avulla, jotta vammaiset henkilét voisivat saavuttaa ja sdilyttdd mahdollisim-
man suuren itsendisyyden, tdysimddrdiset ruumiilliset, henkiset, sosiaaliset ja amma-
tilliset kyvyt sekd tdysimddrdisen osallisuuden ja osallistumisen kaikilla elimdnalueilla.
Tdtd varten sopimuspuolet jdrjestdvdt, vahvistavat ja lisédvdt laaja-alaisia kuntoutus-
palveluja ja -ohjelmia erityisesti terveyden, tyéllisyyden, koulutuksen ja sosiaalipalve-
lujen aloilla.

2. Sopimuspuolet edistdvdt kuntoutuspalveluissa tydskentelevien ammattihenkiléiden
ja henkildston perus- ja jatkokoulutuksen kehittdmistd.

3. Sopimuspuolet edistdvdt vammaisille henkilGille tarkoitettujen kuntoutukseen liitty-
vien apuvdilineiden ja apuvilineteknologian saatavuutta, tuntemusta ja kdyttod.

(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016.)

Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista sai tavallaan jatkoa, kun YK hyvaksyi Kesta-
van kehityksen agendan 2030 tavoitteet vuonna 2015. Tavoitteiden paamaarana on tehda
maailmasta parempi paikka niin ympariston, ihmisoikeuksien kuin taloudenkin nakékulmasta.
Yhden kohdan tavoitteena on vahentaa eriarvoisuutta ja turvata ihmisoikeudet. Vaikka vam-
maisuutta ei ole erikseen mainittu kaikkien tavoitteiden kohdalla, on agenda noussut kansain-
valisessda vammaispolitiikassa YK:n vammaissopimuksen rinnalle. Kun aiemmin, jo vuosikym-
menid, vammaisliikkeen tunnuslause on ollut: 'Ei mitdan meista ilman meitd’ (Nothing about
us without us), on se saanut nyt rinnalleen Agenda 2030:n tunnuslauseen ’Ketdan ei jatetd’

(Leave no one behind). (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2021:2, 15-16.)

3.2 Kansallinen toimeenpano

Kansallisina yhteistyotahoina yleissopimuksen taytantddnpanossa toimivat ulkoministerio ja
sosiaali- ja terveysministerio (jatkossa STM). STM:n yhteyteen on perustettu kansallinen koor-
dinaatiojarjestelma nimeltddn Vammaisten henkiléiden oikeuksien neuvottelukunta VANE.

Vammaisyleissopimuksen tarkoittaman itsendisen ja riippumattoman rakenteen tehtavista
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huolehtivat eduskunnan oikeusasiamies, ihmisoikeuskeskus ja ihmisoikeusvaltuuskunta. Nai-
den rakenteiden tehtdvana on edistaa, suojella ja seurata yleissopimuksen taytantdéénpanoa.
(STM 2021:2, 17.) YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen kansallinen toi-
mintaohjelma 2020—-2023 ottaa kantaa kaikkiin yleissopimuksen kohtiin. Nostan kasittelyyn

ainoastaan yhdenvertaisuuteen ja tasa-arvoon liittyvat kysymykset.

Raportti toteaa, ettd henkilon oikeutta maarata itsestdan ja toimistaan turvataan laajasti suo-
malaisessa lainsdddanndssa, nadista esimerkkind perustuslaki ja sosiaali- ja terveydenhuollon
lainsaadanto. Perustuslaki sisaltaa kaikille yhteiset perusoikeudet, kuten yhdenvertaisuus, oi-
keus elamaan, oikeus henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen, liikkumisvapaus,
oikeus yksityiselaman suojaan, oikeus sosiaaliturvaan seka oikeus omaan kieleen. (STM
2021:2,32.) Vuonna 2016 voimaan tulleesta laista kehitysvammaisten erityishuollosta raportti
toteaa, etta laissa painotetaan kehitysvammaisen ihmisen oikeutta taysimaaraiseen osallistu-
miseen ja siihen, ettd hanen toiveensa, mielipiteensa ja yksilolliset tarpeensa on otettava huo-
mioon. Uusilla muutoksilla laissa vahvistettiin erityishuollossa olevan henkilon itsemaaraamis-
oikeutta ja itsenaista suoriutumista. (STM 2021:2, 33.) Uutta itsemaaraamisoikeutta koskevaa
lainsdadantoa on valmisteltu pitkddn. Jo vuonna 2014 hallitus teki esityksen laista, joka raukesi
hallituskauden paattyessa. Taman jalkeen STM:n asettama tyoryhma on antanut vuonna 2018
uuden lakiehdotuksen, jonka tarkoitus oli sisdltaa myos tahdosta riippumattoman psykiatrisen
hoidon ja padihdehoidon saadokset, mutta tallakaan kertaa valmistelu ei ole edennyt maaliin.

Lain valmistelu jatkuu edelleen. (STM 2021:2, 35.)

Raportti nostaa tavoitteiksi ja toimenpiteiksi yhdenvertaisuuden varmistamiseksi useita koh-
tia, mutta keskeisia taman tutkielman aihealueen kannalta ovat seuraavat: vammaisten ihmis-
ten tosiasiallinen yhdenvertaisuuden edistaminen kaikilla hallinnon aloilla ja tasoilla, YK:n
vammaissopimuksen velvoitteiden toteutumisen varmistaminen sekd vammaisten henkil6i-
den erityistarpeiden huomioiminen valmisteltavassa itsemaaraamisoikeuslainsdadannossa

seka hyvien kaytantojen kartoittaminen tuetussa paatoksenteossa. (STM 2021:2, 36—-37.)
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3.3 Tahdosta riippumaton erityishuolto

Lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta tuli merkittavia muutoksia 2016, jolloin varsinkin
rajoittamiseen ja itsemaaraamisoikeuden tukemiseen tuli huomattavia lisayksia ja tarkennuk-
sia. Tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointi ja paatoksenteko maariteltiin nyt uu-
dessa laissa ensimmaisen kerran tarkasti ja prosessin toteuttaminen ohjeistettiin aiempaa sel-
keammin. Perustuslakivaliokunta otti kantaa lakiluonnokseen ja erityisesti tahdosta riippu-
mattoman erityishuollon kohdat olivat huomion kohteena. Yleisella tasolla perustuslakivalio-
kunta totesi, ettd kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden ja itsendisen suo-
riutumisen taysmaaraisen toteutumisen ehtona on pakon kaytén vahentaminen, vaikka ym-
marretadan, etta tulevaisuudessakin on tilanteita, jolloin kehitysvammaisen henkilon oman ter-
veyden ja turvallisuuden taikka jonkun toisen henkilon terveyden tai turvallisuuden suojaa-
miseksi joudutaan kayttamaan rajoitustoimenpiteitd. (Perustuslakivaliokunnan lausunto

2015, 2.)

Perustuslakivaliokunta toteaa edelleen: "Henkilon maaraamista tahdosta riippumattomaan
erityishuoltoon on arvioitava perustuslain 7 §:ssa turvatun henkil6kohtaisen vapauden kan-
nalta. Vapautta ei pykalan 3 momentin perusteella saa riistda mielivaltaisesti eika ilman laissa
saadettya perustetta” (Perustuslakivaliokunnan lausunto 2015, 3). Lausunnossa painotetaan
sita, ettd toimijoiden on tirked ymmartaa, ettd rajoitustoimenpiteiden salliminen laissa ei
anna avointa oikeutta rajoitustoimenpiteiden kayttamiselle. Lakia sovellettaessa on otettava
korostuneesti huomioon oikeasuhteisuuden ja valttamattémyyden vaatimukset. Rajoitustoi-
menpiteet ovat aina viimesijainen keino ja niistd on luovuttava heti, kun se on mahdollista.
Maaraysten tarkoituksena on taata, etta kukaan ei joudu mielivaltaisen vapaudenriiston koh-

teeksi. (Perustuslakivaliokunnan lausunto 2015, 4.)

Tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimusta ja arviointia koskevat 32§ ja 33§ laissa
kehitysvammaisten erityishuollosta, luovat pohjan tahdosta riippumattoman erityishuollon
arvioinnille paitsi yksittaisen asiantuntijan myods tyoryhman nakdkulmasta. Tassa tutkielmassa

palataan toistuvasti takaisin ndiden pykalien sisdltoon. 32 §:ssd maaritelldan kriteerit, joiden
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kaikkien tulee toteutua, jotta henkild voidaan maara tahdosta riippumattomaan erityishuol-

toon (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 328§):

"Henkild voidaan maarata erityishuollon toimintayksikkdon tahdostaan riippumatta,

jos:

1) han ei kykene tekemaan hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eika ym-
martamaan kayttaytymisensa seurauksia;

2) héan todenndkoisesti vakavasti vaarantaa terveyttdaan tai turvallisuuttaan taikka
muiden henkildiden terveytta tai turvallisuutta; ja

3) héanen hoitoaan ja huolenpitoaan ei voida jarjestaa muulla tavoin.”

Edelleen tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimuksesta ja tutkimuksen tekevista am-
mattihenkildistd ohjeistetaan 33 §:ssd seuraavasti (Laki kehitysvammaisten erityshuollosta

338§):

"Henkil6a voidaan pitda tutkittavana enintdaan 14 paivaa tutkimukseen maardaamista
koskevan paatoksen tekemisesta. Tutkittavana pitaminen on lopetettava heti, jos tut-
kimusaikana ilmenee, ettei henkilon maaraamiseen vaativan moniammatillisen tuen
yksikko6n tahdostaan riippumatta ole edellytyksia. Laillistetun ladkarin, laillistetun
psykologin ja laillistetun sosiaalityontekijan, jotka ovat virkasuhteessa ja perehtyneet
kehitysvammahuoltoon, seka tarvittaessa muiden sosiaali- tai terveydenhuollon am-
mattihenkildiden on suoritettava henkil6a koskeva tutkimus. Tutkimusta suoritetta-
essa on otettava huomioon henkilon sosiaali- tai terveydenhuollon tarpeen taikka toi-
mintakyvyn arviointia varten aiemmin tehdyt selvitykset. Tutkimusta suoritettaessa on
selvitettava lisdksi henkilon oma mielipide ja varattava henkildlle ja muille 1 momen-
tissa tarkoitetuille tahoille tilaisuus tulla kuulluksi hallintolaissa saadetylla tavalla. Tut-
kimuksesta on laadittava tutkimuksen suorittaneiden laakarin, psykologin ja sosiaali-
tyontekijan allekirjoittama tutkimuslausunto, jonka on sisdllettdva perusteltu kannan-
otto siitd, ovatko edellytykset henkilon maardamiselle erityishuollon toimintayksik-

koon tahdostaan riippumatta olemassa.”
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33§ asettaa tutkimukselle maardajan, ohjeistaa perehtymaan tutkittavana olevan henkil6sta
saatavilla olevaan ennakkotietoon seka aiempiin tutkimuksiin ja selvittdmaan hanen oma mie-
lipiteensa asiasta. Lisdksi laki ohjaa kuulemaan tutkittavana olevan henkilén palvelujen suun-
nitteluun ja toteutukseen osallistuvaa omaista tai muuta laheista. Lisaksi 33§ maarittelee tut-

kimuksen suorittavat asiantuntijat ja ohjeistaa heidan tehtavaansa 32§&:n kriteerien lisaksi.
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4 Tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointi

Tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnin Iahtokohta ovat tutkimusta ja arviointia
ohjaavat lain kohdat, joita on kasitelty edellisessa luvussa. Seka yksittaiset asiantuntijat etta
moniammatillinen tydryhma vastaavat arvioinneissaan lain 32§:n kriteereihin. Kahdessa en-
simmaisessa kriteerissa arvioidaan henkilon toimintakykya. Asiantuntijoiden tulee myos arvi-
oida saatavilla olevia palveluita lain kolmannen kriteerin nakdkulmasta. Nykyisia palveluraken-
teita on kuvattu taman tutkielman johdannossa ja toisessa luvussa. Tassa luvussa lahestyn ar-
viointia vield kolmesta nakoékulmasta. Ensin kasittelen itsemaaraamisoikeuden ja itsemaaraa-
miskyvyn arviointia. Sen jalkeen moniammatillista tyoskentelytapaa arvioinnin tekemisessa ja

lopuksi eettisia ristiriitoja ja kuormitusta.

4.1 Itsemadadraamisoikeuden ja itsemaaraamiskyvyn arviointi

ltsemadraamisoikeuden arviointi valikoitui lahempaan tarkasteluun, koska se on kasitteena
keskeinen ja lisaksi halusin siihen tuoda erityisesti kehitysvammaisien henkildiden arviointiin
olennaisesti liittyvan itsemaaraamiskyvyn ulottuvuuden. Nama nakokulmat liittyvat jokaisen
henkilon perusoikeuksiin, mutta myds kehitysvammaisuuteen ja siihen liittyviin mahdollisiin
rajoitteisiin, joita on kasitelty jo aiemmin toisessa luvussa. ltsemdardaamisoikeuden kasite on
silti, vaikka se mainitaan useassa laissa, tulkinnanvarainen ja melko uusikin. itsemaaraamisoi-
keus voi tarkoittaa johonkin tiettyyn asiaan suhteutettua itsemaaraadvyytta, ei valttamatta tar-
vitse pystya paattamaan kaikista asioista. Voidaan myos ajatella, ettd itsemaardaaminen edel-
lyttaa tiettyd maaraa tietoa seka kykya tehda valintoja asiasta, jotta siitd voi paattaa. (Kaara-
kainen 2014, 9.) Olennaiseksi kysymykseksi muodostuukin se, ettd onko henkild saanut tar-
peeksi tietoa ja apua, jotta han voi tehda paatoksia ja valintoja? Sama koskee kaikkia niita
tilanteita, joissa paatoksenteon kohteena olevan henkilon itsensa nakemysta kuullaan paatok-

sentekoon liittyen.
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Koska itsemadraamisoikeus itsessdaan on tulkinnanvarainen, muuttuu myds itsemaaraamisky-
vyn arviointi haastavaksi. Kehitysvammasta huolimatta henkil6lla on oikeus paattaa niista asi-
oista, jotka hdan ymmartaa, vaikka ei kaikista asioista pystyisikddan paattamaan. Jokainen kyke-
nee paattamaan joistakin asioista. Ihmisen kyvysta tehda paatoksia ei tulekaan tehda koko-
naisvaltaisia paatelmia, vaan kapasiteettia pitda aina arvioida asia- ja tilannekohtaisesti. Ti-
lanne voi my6s muuttua ja ihminen kykeneekin myohemmin tai toisessa tilanteessa paatta-
maan asiasta tai sen osasta. (Verneri.net i.a.) Tahdosta rijppumattoman erityishuollon tarpeen
arvio perustuu kolmen eri ammattihenkilon arviointiin. Jokaisen ammattikunnan edustajan
odotetaan tekevan arvioita omien ammattimenetelmiensa ja mittareidensa pohjalta, mutta
laki ei ohjeista tarkemmin mitd nama ovat. (Kaarakainen 2014, 63-64.) ltsemaaraamiskyvyn
arviointi on aina, hyvin toteutettunakin, merkittava vallankaytén tapahtumapaikka. Se, etta
arviointia tekee usea ammattilainen, joilla on erilainen ammattitausta vahentaa virheellisten

arviointien mahdollisuutta. (mt., 68.)

Valta voidaan ymmartaa sosiaalisissa suhteissa ja kdytannodissa muodostuviksi (Raitakari &
Hekkala & IImoniemi 2022, 226). Talléin on olennaista tarkastella, miten jotkut maarittelyt
saavat totuuden aseman ja millaisia vallan kdyton ja toimimisen mahdollisuuksia ne tarjoavat
ei osapuolille. Suomessa julkisen vallan kayton lahtékohtana on se, etta kansalainen on itse-
ndinen ja vapaa toimija, joka omaksuu julkisen vallan ndkemyksen hyvasta elamasta. Julkinen
valta pyrkii valttamaan pakkokeinoja ja ensisijaisesti muovaa kansalaisten ajattelua ja kayttay-
tymista esimerkiksi ohjeistuksilla ja suosituksilla. (mt., 226.) Korona-pandemian yhteydessa on
ryhdytty tutkimaan pakkokeinojen kaytt6a ja kansalasten vapauden rajoittamista. Pakkokei-
nojen kdyttamista on perusteltu erityisesti niiden kansalaisten hallitsemisessa, jotka ovat vaa-
rallisia itselleen tai toisille. Pakkokeinot on oikeutettu silld, etta tietyt henkil6t eivat kayta tai
kykene kdyttamaan vapauttaan ja vastuutaan oikein. Vapauden ehtoja ovat siis vastuullisuus
ja normaali. Samalla tuotetaan raja tavallisen ja marginaalisuuden vilille. Normaali ei kuiten-
kaan ole neutraali tieteellinen tosiasia vaan siihen sisaltyy aina myds ilmididen ja ihmisten ar-

vottamista. (mt., 228.)

ltsemaaraamisoikeus ja -kyky ja ndiden maarittely ovat nousseet myos kansainvalisessa kes-
kustelussa yhdeksi avaintekijaksi. Joanne Watson (2016) on kirjoittanut YK:n yleissopimuksen

vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumisesta Australiassa. Han on ottanut erityisesti
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kantaa vaikeasti kehitysvammaisten henkikdiden itsemdaraamisoikeuteen ja —kykyyn. Han
tuo keskusteluun mielenkiintoinen nakokulman siita, etta tavallisen kansalaisen ja kehitys-
vammaisen henkilon riippuvuutta toisista ihmisista arvioidaan eri tavoin. Kognitiiviset kyvyt
nahdaan irrallisina ymparoivista tekijoista kuten perheesta ja ystavista. Watsonin (2016, 3.)
mukaan ei huomata ajatella, etta jokainen ihminen on riippuvainen sosiaalisista verkostois-
taan, jotka kannattelevat henkil6a hanen elamassaan, mutta kehitysvammaisen henkilén koh-
dalla Iaheiset ndhdaankin avun antajina ja toiminnan mahdollistajina. Watson (2016) puhuu
tuetun paatoksenteon puolesta. Varsinkin vaikeasti vammaisten henkildiden kohdalla tdma
tarkoittaa erikoistuneita ja osaavia avustajia. Han kuitenkin muistuttaa, etta huolimatta siita
kuinka vaikeaa tama voi olla, on se kuitenkin kaikkien YK:n yleissopimuksen ratifioineiden val-
tioiden velvollisuus. Silla, etta jokainen kansalainen saa danensa kuuluville on suuri merkitys

henkilGille itselleen, mutta myds yhteiskunnalle. (mt., 7.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta edellyttaa, etta erityishuollossa olevan henkilon hoi-
tosuunnitelmaan on kirjattava toimenpiteet, joilla edistetaan ja tuetaan itsendista suoriutu-
mista ja itsemadardadamisoikeuden toteutumista. Henkil6lla on oltava todellinen mahdollisuus
paattaa ja tehda valintoja. Kohtuullisilla mukautuksilla tarkoitetaan yksilollisia tarpeellisia ja
asianmukaisia muutoksia ja jarjestelyita, joilla varmistetaan kehitysvammaisen ihmisen mah-
dollisuus kayttaa kaikkia ihmisoikeuksia ja perusvapauksia yhdenvertaisesti muiden kanssa.
Tama voi tarkoittaa esimerkiksi konkreettisesti lilkkkumiseen, kuulemiseen, nakemiseen tai ym-
martamiseen tarvittavia toimenpiteita. Kohtuullisten mukautusten lisdksi on suunniteltava ja
toteutettava tarvittaessa ennakollisia toimia, joilla haastavia tilanteita voidaan ehkaista en-
nalta. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 42 a §; Satakunnan hyvin-vointialueen IMO-

kasikirja, 17.)

Tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimusjaksot toteutetaan ymparivuorokautisessa
vaativan moniammatillisen tuen yksikdssa. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta edellyt-
taa, ettd yksikossa on oltava sen toimintaan ja erityishuollossa olevien henkildiden erityisiin
tarpeisiin nahden riittdva maara sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilditda ja muuta
henkilokuntaa ja ettd henkilokunta on perehdytetty ja ohjeistettu tydmenetelmiin ja keinoi-

hin, joiden avulla tuetaan ja edistetdan asiakkaiden itsendista suoriutumista ja itsemaaraamis-
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oikeuden toteutumista. Lisaksi edellytetaan, etta asiakkaiden itsendista suoriutumista ja itse-
maadraamisoikeutta tuetaan ja edistetaan asianmukaisin kalustein, valinein ja tilaratkaisuin.

(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 42 a §.)

ltsemaaraamiskyvylla tarkoitetaan kykya vaikuttaa elamaan liittyviin asioihin ja paattaa niista.
ltsemaaraamiskyky liittyy siis tiiviisti kykyyn tehda paatoksia. Padtoksenteossa tarvitaan useita
taitoja ja henkilon taytyy esimerkiksi ymmartaa se asia, josta hdan on paattamassa. Hanen tulee
lisdksi tunnistaa vaihtoehtoja, kyeta paattelemaan tai kerdamaan tietoa seurauksista seka siita
mita etuja tai haittoja paatokseen liittyy. Kehitysvammaisella henkil6lla voi olla vaikeuksia
tehda pitkdlle menevia paatelmia tai ymmartaa syy-seuraussuhteita ja kyky voi vaihdella asian
ja tilanteen mukaan. Henkil6lla taytyy myos olla riittavat kommunikaatiotaidot tai apuvialineet

kaytettavissaan.

Moni kehitysvammainen henkild pystyy tuetusti paattamaan asioista. Tuetulla paatoksente-
olla tarkoitetaan niitd menetelmia, joilla kehitysvammaista henkil6a tosiasiallisesti tuetaan ja
rohkaistaan tekemadan omaa elamaansa koskevia paatoksia ja valintoja. Tuettua paatoksente-
koa koskevia saanndksia ei ole vield laissa. Ne on tarkoitus laatia itsemaaraamisoikeuslainsaa-
dannodn jatkovalmistelun aikana. (Satakunnan hyvinvointialueen IMO-kasikirja, 20.) Kehitys-
vammaisen tekemat valinnat voivat olla my6s ldheisten tai ammattilaisten mielestd "huonoja”
valintoja, mutta ne eivat silloinkaan ole syy pitdaa henkil6a kyvyttémana tekemaan paatoksia.
ltsemaaraamiskyvyn arvioinnissa on siis olennaista saada tietoa henkilon kyvystd ymmartaa
syy-seuraussuhteita, kdyttaa harkintakykyaan ja saadelld omaa kayttaytymistaan. (Helsingin

IMO-kasikirja, 5-6.)



26

Kyky tehda
valintoja
Kyky Kyky
ymmartaa ymmartaa
Syy-seuraus- kayttaytymisensa
suhteita Itsemadaradamis- seurauksia
kyky

Kyky Kyky
ilmaista ymmartaa
paatettava

asia

Kuvio 1. Itsemaaraamiskyky ja tarvittavat taidot (Helsingin IMO-kasikirja, 6).

4.2 Moniammatillisuus arvioinnissa

Moniammatillisen toimintatavan tarkastelu on keskeista, koska lain 33§:4 on maaritelty, etta
sosiaalityontekijan, l1aakarin, psykologin (ja tarvittaessa muiden sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattihenkildiden) tulee suorittaa arviointi ja heidan on laadittava yhteinen tutkimuslau-
sunto. Tama edellyttaa asiantuntijoilta paitsi itsendista tydskentelya ja arviointia myos yhtei-
sen nakemyksen muodostamista. Onkin tarkeda tunnistaa se tehtava, joka moniammatilliselle
tyoryhmalle on tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnissa annettu. Heidan tehta-
vansa on antaa oma arvionsa omaan ammattialaansa asiakkaan tilannetta peilaten, mutta
myo0s kyeta tuottamaan yhteinen lausunto. Parhaimmassa tapauksessa asiantuntijoiden tyos-
kentelysta ryhmana seuraa se, ettd arviointia tehdessa mukaan tulee kaikkien tieto ja osaami-
nen. Sellaisessa tydoryhmassa tuotetaan joka kerta keskustellen ainutlaatuinen ratkaisu, jossa
kaikkien nadkemys on mukana ja huomioitu lopullisessa tuotoksessa. (Isoherranen 2005, 106.)
Moniammatillisessa yhteistyossa keskeisessa roolissa ovat luottamuksellinen ja kunnioittava
ilmapiiri, asiantuntijuuden rajojen tunnustaminen ja ylittdminen seka yhteinen reflektio eri

ammattilaisten valilla (Monkkénen ym., 2019, 138). Tiiviin moniammatillisen tiimityon tun-



27

nusmerkkeja ovatkin esimerkiksi se, etta jasenet edustavat eri tieteitd, antavat tietonsa ja yh-
distdavat osaamisensa yhteisessa prosessissa ja paatokset syntyvat ryhman keskusteluproses-
sin kautta (Isoherranen 2005, 136). Keskustelun merkitys ja tuloksen ainutlaatuisuus siis ko-

rostuvat lopputuloksen nakékulmasta.

Moniammatillisuus, monitieteisyys, monialaisuus ovat esimerkkeja monista kasitteista, joita
esiintyy lainsdadantoteksteissa, politiikkaohjelmissa ja tutkimusstrategioissa. Moniammatilli-
sesta tyosta onkin puhuttu pitkdan ja sitad on kuvattu erdanlaiseksi sateenkaarikasitteeksi, jolla
on runsaasti erilaisia muotoja ja merkityksia. Moniammatillinen tyéskentely voidaan nahda
esimerkiksi systeemina tai siihen voidaan liittda myonteisia mielikuvia yhteistyosta tai rajoja
ylittavasta tyosta. Moniammatillisissa tyoskentelytavoissa voi kuitenkin helposti olla myds jan-
nitteitd, koska se vaatii eri ammattikuntien edustajilta kykya ylittdd myos omia ammatillisia
rajojaan. (Monkkoénen, Kekoni & Pehkonen 2019, 9-10.) Kaarina Isoherrasen (2012) maaritel-
man mukaan moniammatillinen tyoskentely sosiaali- ja terveydenhuoltoalalla on asiakasldh-
toista tyota, jossa pyritdan huomioimaan asiakkaan koko elama kokonaisuutena. Yhteisessa
tiedonkasittelyssa eri asiantuntijoiden tiedot kootaan yhteen ja vuorovaikutuksessa rakenne-
taan tapauskohtainen tavoite ja jaettu yhteinen kasitys. Asiakas ja / tai hanen ldheisensa ovat
mukana keskustelussa. (Isoherranen 2012, 22.) Isoherranen on tutkinut moniammatillisen tii-
mitydskentelyn kehittamista organisaatiossa. Hinen huomionsa mukaan keskeisid haasteita
talléin voivat olla joustavat roolit, vastuukysymysten maarittely, yhteisen tiedon luomisen

kdytannot ja tiimitydssa tarvittavien vuorovaikutustaitojen oppiminen. (mt., 5.)

Useimmiten moniammatillisessa tyossa ajatellaan, ettd asiakas on tasavertaisesti mukana
tyoskentelyssa. Tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnissa sen sijaan asiakasta la-
hinna kuullaan, haastellaan ja arvioidaan. Itsemaaraamisoikeus, osallistuminen, voimaantu-
minen ja toimijuus ovat asiakaslahtoisyyden keskeisia arvolahtokohtia, mutta niiden paikka
tdssa arvioinnissa jaa sivuosaan. (Pehkonen ym., 2019, 90.) Tahdosta riippumattoman erityis-
huollon prosessiin kuuluu asiakkaan ja / tai hdnen laheistensa lain mukainen kuuleminen, joka
on hyvin toisenlainen lahestymiskulma sekd ammattilaisten etta asiakkaan nakokulmasta. Asi-

akkaan asema ja rooli ei ole olla aktiivinen toimija vaan paatdksenteon kohde.
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Asiakkaan tilanteen arviointi moniammatillisena tyéna vaatii erikoisosaamista, mutta myos
keskinaista tyonjakoa. Ladkarin tehtava on tehda tarvittaessa diagnooseja ja vastata ladketie-
teellisesta hoidosta. Psykologi kantaa paavastuuta esimerkiksi silloin, jos asiakkaalla on haas-
tavaa kaytosta, joka johtuu kognitiiviseen tai emotionaaliseen tasoon liittyvista asioista. Jos
taas vaikkapa asiakkaan elinolosuhteet eivat tue asiakkaan hyvinvointia ja ennemminkin ruok-
kivat haastavaa kaytosta, on kysymys sosiaalityontekijan osaamisalasta. (Aaltonen 2022, 213.)
Yhteista tietoa muodostettaessa tarkedksi muodostuu ammattihenkiliden keskindinen vuo-
rovaikutus. Jokaisen osallistujan pitaa pystya paastamaan irti pelkdastdan oman alan nakokul-
masta ja jopa kyseenalaistamaan omia kasityksida. Vuorovaikutuksessa erilaiset nakemykset
saatetaan yhteen ja koetellaan yhdessa. Aito vuorovaikutus vaatii luottamuksellista suhdetta

tyoryhman jasenten valilla. (Ménkkdnen ym., 2019, 62.)

Ensisijaisesti kehitysvammaisten henkildiden, kuten muidenkin kansalaisten, tutkiminen ja
auttaminen tulee tapahtua hyvinvointialueiden sote-keskuksissa (sosiaali- ja terveyskeskus),
joissa on kuitenkin konsultointimahdollisuus esimerkiksi kehitysvamma-alan erityisosaamisen
toimijoihin. Uuden vammaispalvelulain mukaisesti hyvinvointialueilla on myds vaativan mo-
niammatillisen tuen yksikoita, jotka ovat erikoistuneet vaativaa psykososiaalista tukea tarvit-
sevien kehitysvammaisten auttamiseen silloin, kun asiakkaan auttaminen ei onnistu muissa
kevyemmissa palveluissa. Usein ndissa tilanteissa tunnistetaan autismin kirjon hairio, vaikeaa

aggressiivisuutta tai taustalla olevia sosiaalisia ongelmia. (Aaltonen 2022, 215.)

Mielenterveyslain mukainen tahdosta riippumaton hoito psykiatrian yksikdssa on aina ensisi-
jainen hoitopaikka myds kehitysvammaisille henkil6ille, mikali edellytykset tayttyvat. Usein
kuitenkin paadytaan siihen, ettd myos psyykkisiin oireisiin liittyvia oireita hoidetaan kehitys-
vammaisten vaativan tuen yksikdssa. Rajoittaminen ja pakon kayttod ovat kuitenkin vaikeissa-
kin tilanteissa aina viimesijaisia keinoja. Vaativan tuen osaamiskeskusten erikoisosaamiseen
kuuluvat asiakkaan ongelmien kartoittaminen ja keinojen l6ytaminen sille, ettad asiakas pys-
tyisi toimimaan ilman rajoittamista. Erityistd huomiota kehitysvammaisten henkiléiden koh-
dalla tulee kiinnittaa kommunikaatiomenetelmiin. Asiakkaalla tulee olla keinot ilmaista omaa

mielipidettdan ja sita kautta osallistua keskusteluihin ja tehdd omia valintojaan. Kehitysvam-
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maiselle henkildlle tulee myds hakea laajennettua edunvalvontaa, mikali han ei pysty apuva-
lineista huolimatta ilmaisemaan omaa tahtoaan tai paattamaan joistain itsedaan koskevista asi-

oista. (Aaltonen 2022, 215.)

Laura Bronstein (2003) on esitellyt moniammatillisen tydn mallin, joka muodostuu viidesta
osa-alueesta. Hanen nakoékulmansa peilaa sitd mika olisi mahdollisimman toimivaa sosiaali-
tyon nakokulmasta. Nakokulma sopii taman tutkielman tarkoittamaan moniammatilliseen
tyoskentelyyn hyvin. Osa-alueet ovat: keskindinen riippuvuus, uudelleen luodut ammatilliset
toimintatavat, joustavuus, tavoitteiden yhteinen omistajuus ja prosessin reflektointi. (Bron-

stein 2003, 299-303.)

Riippuvuudella viitataan jokaisen ammattilaisen kykyyn ymmartdaa oma roolinsa ryhmassa ja
myo6s eri ammattikuntien roolit. Riippuvuuteen liittyykin myds vaatimus luottaa toisten asi-
antuntijoiden asiantuntemukseen. Ndiden asioiden toteutuessa on mahdollista rakentaa ryh-
massa uusia ammatillisia toimintatapoja. Uusilla toimintatavoilla viitataan laajempiin kaytan-
toihin ja ohjeistuksiin, jolloin asiakas saa paremman hyoédyn kuin saisi yksittdiseltd ammatti-
laiselta tai aikaisemmassa palvelussa. Tarkoitus on siis luoda uusia, parempia toimintatapoja
vhdessa. Joustavuudella tarkoitetaan uusien roolien omaksumista. Joustavuus ulottuu riippu-
vuuden ulkopuolelle ja hamartaa tarkoituksella ammattirajoja. Talldin joustavuus voi tarkoit-
taa myods kompromissien tekemista yhteisen nakemyksen loytymiseksi. Tavoitteiden yhtei-
selld omistajuudella tarkoitetaan paitsi ammattilaisten myos laajemmin asiakkaan ja hanen
laheistensa jaettua vastuuta koko prosessista ja tavoitteista. Prosessin reflektoinnilla Bron-
stein (2003) tarkoittaa ryhman itsearviointia. Asiantuntijoiden tulisi moniammatillisessa yh-
teistyOssa pohtia ja keskustella yhteistydnsa ja prosessin toimivuudesta. Palaute ja keskustelu

vahvistaa yhteistyota ja luottamusta. (mt., 299-303.)

Ndiden viiden osa-alueen lisdksi Bronstein (2003) esittelee nelja monimammatilliseen tyos-
kentelyyn vaikuttavaa tekijaa, joista ensimmainen on oma ammatillinen rooli. Henkilg, jolla on
vahva ammatillinen identiteetti voi olla tuntematta epavarmuutta omasta asiantuntijuudes-
taan yhteistyotilanteessa. Toisena tekijana yhteistyohon vaikuttavat rakenteelliset tekijat, ku-

ten tyoyhteisdn toimintakulttuuri tai johdon suhtautuminen. Asiantuntijoiden persoonalliset
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tekijat, kuten asenteet tai tapa olla vuorovaikutuksessa, ovat kolmas tekija ja neljantena Bron-

stein (2003) nostaa esille ryhman yhteisen historian. (mt., 299-303.)

4.3 Eettiset ristiriidat arvioinnissa

Tahdosta riippumaton erityishuolto on vakavin henkilon itsemaaraamisoikeuteen puuttuva
toimenpide, joka lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta sisaltyy. Arvioita tekevilla asian-
tuntijolla on vastuu siita, etta arviointi on riittdvan laaja ja laadukas. Yksiselitteisia tuloksia ei
aina ole saatavilla ja jokaiseen kolmesta lain kriteerista liittyykin eettiseen harkintaan perus-
tuvaa paattelya. Sosiaali- ja terveydenhuoltoalan eettinen perusta rakentuu viidelle peruspe-
riaatteelle. Ensimmaisen mukaan sosiaali- ja terveysalan toimijoiden tulee kunnioittaa asiak-
kaidensa potilaiden ihmisarvoa ja perusoikeuksia. Tama on sosiaali- ja terveysalan toiminnan
perusta ja siihen sisaltyvat perusoikeudet, ihmisoikeudet, itsemaaraamisoikeus ja valinnanva-
paus. Toisen mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon ldhtékohtana on asiakkaan ja potilaan etu.
Jokaisella on oikeus saada tarvitsemansa hyva hoito ja palvelu. Kolmannen mukaan sosiaali-
ja terveydenhuollossa on kysymys asiakkaiden ja potilaiden ja ammattilaisten valisesta vuoro-
vaikutuksesta, jonka edellytetdan olevan luottamuksellista, rehellistd ja molemminpuolisesti
sitoutunutta. Neljantena periaatteena on ammattilaisten vastuu tyonsa laadusta ja viidentena
edellytetadan, etta hyva hoito ja palvelu edellyttavat vastuullisia paatoksia ja toimintakulttuu-

ria. (ETENE 2011, 5-7.)

Arvioita ja paatoksia tekevat asiantuntijat joutuvat punnitsemaan kehitysvammalain tahdosta
riippumattoman erityishuollon kolmea kriteeria, joista jokaiseen liittyy eettista harkintaa. Kol-
mas kriteeri tuo lisdksi arviointiin palvelurakenteisiin liittyvan elementin, jolloin ei arvioida
niinkdan asiakkaan itsemaaraamis- tai toimintakykya vaan soveltuvaa hoitopaikkaa ja palve-
luita. Kriteeri edellyttad, ettd hoito tulisi ensisijaisesti pystya jarjestdamaan muulla tavoin kuin
tahdosta riippumatta. Tadhan keskusteluun Olcénin ja Gulbasin (2021) tutkimus tuo jaljempana
vield nakdkulmaa moraalisesta ahdistuksesta, joka liittyy tyontekijoiden kyvyttomyyteen

tehda haluamiaan ratkaisuja johtuen yhteiskunnan palveluiden puutteellisuudesta.
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Psykologien, ladkarien ja sosiaalityontekijoiden ty6ta ohjaavat eettiset periaatteet. Psykolo-
gien ammattieettiset periaatteet jaetaan neljaan paaperiaatteeseen: yksilon oikeuksien ja ar-
von kunnioittamiseen, ammatilliseen patevyyteen, vastuuseen ja ammatilliseen riippumatto-
muuteen. Ammatillinen riippumattomuus tutkimuksessa tarkoittaa sita, etta psykologi on re-
hellinen ja puolueeton seka yrittaa tehda selvaksi oman roolinsa niissa erilaisissa yhteyksissa,
joissa han tyoskentelee. (Psykologiliitto i.a.) Ladkareiden ammatinharjoittamisen ohjeissa to-
detaan muun muassa, etta ladkarin tulee kunnioittaa potilaan itsemadaraamisoikeutta ja tukea
potilasta osallistumaan hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Itsemaardaamisoikeuden toteu-
tumista on tuettava silloinkin, kun laakari joutuu toimimaan potilaan tahdosta riippumatta.
Todistuksia ja lausuntoja antaessaan ladkari toimii yhteiskunnan hyvaksymana puolueetto-
mana asiantuntijana ja lausunnon on perustuttava huolellisen arvioinnin antamiin objektiivi-
siin havaintoihin seka niiden ja taustatietojen kriittiseen tarkasteluun. (Laakariliitto i.a.) Sosi-
aalialan ammattihenkildiden eettisissa ohjeissa avataan viela tarkemmin eettisen harkinnan
kasitettd. Eettinen harkinta on osa ammattikdytant6a, koska tyossa tehtavat paatokset eivat
perustu vain tietoon vaan ovat osa paattelyketjua. Sosiaalialan ammattihenkil6lla esimerkiksi
sosiaalityontekijalla on henkilokohtainen vastuu tehdyista eettisista ratkaisuista ja valinnoista.
Eettinen harkinta edellyttdaa keskustelua muiden kanssa, koska omaa toimintaa on kyettava

arvioimaan kriittisesti useasta nakokulmasta. (Talentia 2022, 25.)

Etiikka vastaakin kysymykseen siitd, mika on oikein. Paatéksentekoon liittyy aina myos tahto,
joka ei ole vain tietoon ja kokemukseen perustuvaa, vaan osa eettiseen harkintaan perustuvaa
paattelyketjua. (ETENE 2011, 10.) Tyon arjessa eettiseen pohdintaan liittyvat epavarmuus,
kiistanalaisuus ja ongelmakeskeisyys. Vaihtoehtoja voi olla monia, eikd mikdan vaihtoehto
valttamatta ole taysin tyydyttava. Eettinen keskustelu voi tuntua hankalalta, koska kasitykset
oikeasta toimintalinjasta voivat poiketa toisistaan. Tdma johtuu siita, etta eettisia asioita pun-
taroitaessa ei voida kdyda keskustelua vain tosiseikkoihin nojaten vaan arvot ja arvostukset
tulevat keskusteluun mukaan. Kysymys ei kuitenkaan ole subjektiivista mielipidekysymyksista
vaan nakemyksissa pitda pyrkida perusarvoihin perustuvaan johdonmukaisuuteen. (ETENE
2011, 11.) Eettisten ja hyviksi havaittujen periaatteiden tulisi toimia kdytdnnon perustana,
mutta toisaalta niiden tulee myds reagoida ympariston muutoksiin. Se mika joskus aiemmin

on ollut eettisesti hyva toimintatapa ei valttamatta ole sitad tana paivana. Myos lainsaadanto
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tulkitsee omalta osaltaan sitd mita kulloinkin katsotaan oikeaksi. Lainsaadanté luokin usein
eettisen keskustelun pohjan. Lakia tulee kaikissa tilanteissa noudattaa, mutta toisaalta se

yleensa luo vain jonkinlaisen vahimmaistason, jota parempaan tulisi pyrkid. (ETENE 2011, 21.)

Olcon ja Gulbas (2021) kirjoittavat artikkelissaan sosiaalityontekijoiden kokemasta moraali-
sesta ahdistuksesta. He tutkivat latinomaahanmuuttajien kanssa tyoskentelevia sosiaalityon-
tekijoita Yhdysvalloissa. Tyontekijat kokivat usein turhautumista ja voimattomuutta. He koki-
vat keinonsa auttaa paperittomia maahanmuuttajia rajallisiksi ja palvelujen puuttuessa he
usein venyivat itse yli oman kapasiteettinsa. (Olcén & Gulbas 2021, 970.) Vaikka tutkimuksessa
tutkittiinkin sosiaalityontekijéiden tybuupumusta, antaa se tietoa siita mitka asiat tuottivat
erityisesti moraalista ahdistusta tyontekijoille. Tutkimuksen tapauksessa merkittdavana moraa-
lisen ahdistuksen ldhtokohtana oli se, ettd jarjestelma tuntui pettdaneen maahanmuuttajat
monin tavoin. Heilld oli ongelmia esimerkiksi koyhyyden, kohtuuhintaisten asuntojen ja saa-
vuttamattomien terveyspalvelujen suhteen. Toisena merkittdvana teemana tutkimuksessa
nousi esille palvelujen laadun vaarantuminen, jolla tarkoitettiin sita, etta jarjestelma tuntui
usein tarjoavan rajallisia palveluita, pitkid jonoja ja yleistad resurssien puutetta. Taman takia
sosiaalityontekijat yrittaessaan auttaa ihmisia, joita ei missaan muualla autettu, kokivat suo-
rittavansa tehtavia, jotka eivat olisi kuuluneet heidan toimenkuviinsa. (mt., 973-975.) Tutki-
muksessa havaittiin, etta tyontekijoiden kyvyttomyys toteuttaa toivomiaan ratkaisuja johtuen
institutionaalisista ja rakenteellista esteista yllapiti heilla jatkuvaa moraalista ahdistusta. Tois-
tuva epdonnistumisten ja heikentyneen palvelun laadun vuorovaikutus loi ympariston, jossa

avuttomuus, tyytymattdmyys ja voimattomuuden tunteet nousivat esiin. (mt., 978.)
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5 Tutkimuskysymykset, aineisto ja menetelmat

Tama tutkielma osallistuu keskusteluun kehitysvammaisten itsemaaraamisen rajoittamisesta
pakkotoimilla seka siihen liittyviin yhteiskunnallisiin haasteisiin. Tutkielma tuo esille haastat-
teluaineiston perusteella muodostunutta kasitysta siitd, miten asiantuntijat ovat muodosta-
neet arviointeja tahdosta riippumasta erityishuollosta tutkimusjaksoilla toisaalta oman am-
mattialansa tietoon ja menetelmiin pohjaten (miten yksittdinen tyontekija |ahestyy arviointi-
prosessia) ja toisaalta yhteistydssa moniammatillisena tyona (miten yhteinen ndakemys tyo-
ryhmassa muodostuu tai on muodostumatta). Tuloksessa piirtyy yhtendisia ja toistuvia asioita
seka huomioita siita, miten tahdosta riippumattoman erityishuollon tutkimus ja arviointi to-

teutuvat asiantuntijoiden kokemuksena ja mita haasteita siihen liittyy.

Tutkimuskysymykset ovat:
- Miten eri alan asiantuntijat muodostavat omaa nakemystdaan tahdosta riippumatto-
man erityishuollon arviointiprosessissa? Ovatko he kokeneet haasteita?
- Miten erialaisista ammattitaustoista tulevien asiantuntijoiden yhteinen ndkemys muo-

dostuu tai jad muodostumatta?

Tutkielma on toteutettu kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena ja kysymyksessa on puo-
listrukturoitu teemahaastattelu. Yleisen nakemyksen mukaan kvalitatiivisen menetelman
avulla saadaan syvillistd, mutta huonosti yleistettdvaa tietoa asiasta (Alasuutari 1995, 203).
Tassakin tutkielmassa haastateltavien henkildiden joukko on pieni, pitden sisallaan myds kol-
men eri ammattialan edustajia. Tutkimustuloksia ei siis voida yleistdd sen enempaa ammatti-
ryhmien kohdalla kuin ylipaataankaan moniammatillisen arvioinnin totuutena. Yhteiskunta-
tieteellista tutkimusta ei kuitenkaan pitdisikdan nahda yksinomaan kaytannollisend informaa-
tiota yhteiskunnalle tuottavana laitoksena vaan ennemminkin kriittisen ja jarkiperdisen kes-
kustelun esille tuomisena yhteiskunnallisista asioista. Tarkoitus on tarkastella ilmi6td ennak-

koluulottomasti ja tuoreista, mutta perustelluista ndkokulmista. (Alasuutari 1995, 206.)
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Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritaan esimerkiksi kuvaamaan jotain ilmiéta tai ymmarta-
maan tiettya toimintaa. Laadullisessa tutkimuksessa on siis tarkeaa, etta henkil6t, joilta tieto
kerataan tietdvat tukittavasta ilmiosta mahdollisimman paljon ja heillda on kokemusta asiasta.
Tastd nakokulmasta olennaista on, keitda haastateltaviksi saadaan, ennemminkin kuin se,
kuinka paljon heitd on. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 98.) Yhteiskuntatieteellisessa tutkimuksessa
haastattelun kautta saatuja havaintoja voidaan pitda johtolankoina, joita tulkitsemalla voi-
daan paasta tuloksiin. Havaintoja tarkastellaan aina maaritellysta ndakokulmasta, joka on muo-
dostunut tutkimuksen teoreettisesta viitekehyksesta. (Alasuutari 1995, 68—69.) Ominaista
kvalitatiiviselle aineistolle on sen monimuotoinen ilmaisun rikkaus, monitasoisuus ja myos
kompleksisuus. Usein haastattelumenetelmaa kdytettdaessa muistiin tallennetaan tarkat vas-
taukset kysymyksiin ja myds se missa muodossa haastattelija on kysymykset esittanyt. (Ala-

suutari 1995, 75.)

Tahan tutkielmaan haastateltavia haettiin lumipallomenetelmalld kahdelta hyvinvointialu-
eelta. Kahteen hyvinvointialueeseen paadyttiin muun muassa siksi, koska ennakkotiedon pe-
rusteella arvioita tekevia asiantuntijoita on melko pieni joukko (Alamaki, henkilékohtainen tie-
donanto 2023). Ennen kutsun ldhettamista tutkielman aihetta esiteltiin kahden hyvinvointi-
alueen yhteisessa sosiaalityontekijoiden teams-palaverissa. Taman jalkeen tutkimuskutsu I3-
hetettiin sdhkopostilla molempien hyvinvointialueiden paallikoille seka niille asiantuntijoille,
joiden yhteystietoja oli saatu sosiaalityontekijoiden palaverin yhteydessa. Kutsua pyydettiin
valittdmaan edelleen niille 1dakareille, psykologeille ja sosiaalityontekijoille, jotka ovat olleet

tekemassa tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointeja.

Haastatteluun osallistui kahdeksan asiantuntijaa, haastattelut tehtiin yksilohaastatteluina.
Haastatteluiden kesto oli keskimdarin 30 minuuttia, vaihdellen 20 minuutin ja 45 minuutin
valilla. Haastattelut tallennettiin ja litteroitiin sanatarkasti. Litteroitua materiaalia syntyi 95
sivua. Kaikki haastateltavat ovat asiantuntijoita, jotka ovat olleet tekemadssa arviointeja. Tee-
mahaastattelussa on keskitytty tiettyihin teemoihin, joista on keskusteltu. Haastattelukysy-
mykset on tehty etukateen. Kaikille on esitetty likipitden samat kysymykset, mutta tarvittaessa
kysymyksia on tarkennettu lisakysymyksilla. Yksityiskohtaisten kysymysten painottamisen si-
jaan haastattelu on edennyt tiettyjen teemojen varassa ja haastateltavien ihmisten tulkinnat

asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset ovat nousseet keskeisiksi, samoin kuin se,
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ettd merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. (Hirsijarvi & Hurme2001, 48.) Tassa tutkiel-
massa melko avointa keskustelua on puoltanut myds se, etta aiheesta ei ole juurikaan aiem-
paa tutkimusta. Haastatteluiden yhtena tarkoituksena onkin ollut tuottaa uutta tietoa yhdessa
haastateltavien kanssa. Aineisto on jaettu ammattiryhmittdin ja sen jalkeen teemoiteltu eri-

laisiin aiheisiin. Hyvinvointialueita ei eroteltu aineistossa.

Teemoittelussa olennaista on se mita kustakin teemasta on sanottu (Tuomi & Sarajarvi 2018,
105). Aineisto on analysoitu sisadlldnanalyysin menetelmalla. Haastatteluaineisto on litteroitu
ja koodattu ja sen jalkeen luokiteltu teemoittain, jolloin aineisto on pilkottu erilaisten aihepii-
rien mukaan. Analyysin muotona tutkielmassa on teorialahtdinen analyysi, joka nojaa teori-
aan, aiempiin tutkimuksiin seka tdssa tapauksessa myos lainsaadantoon. Tutkittavan ilmion
taustalla siis on aikaisempaa teoriaa, jota tdssad yhteydessa testataan uudessa kontekstissa.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 110.) Aineisto on teemoiteltu siten, ettd ammattiryhmien roolit muo-
dostavat yhden tarkasteltavan teeman. Yksittdisen tyontekijan osalta kasiteltaviksi asioiksi
nousevat Iahinnd oma rooli moniammatillisessa tyéryhmassa, omaan tydskentelyprosessiin
liittyvid asioita seka eettiset ristiriidat ja muut kuormittavat asiat. Moniammatilliseen yhteis-
tyohon liittyvia kysymyksia ovat moniammatillisen tyéryhman yhteisen historian merkitys

tyoskentelylle ja yhteisen nakemyksen muodostuminen.

Puolistrukturoitu teemahaastattelu sopii menetelmaksi siksi, koska aiheesta ei ole yhteista ja-
sentynytta kadsitystd haastattelijan ja haastateltavien valilld. Teemahaastattelu on erityisen
kayttokelpoinen ilmiota etsittdaessa, silloin kun halutaan pohdiskella yhdessa ja kdayda vuoro-
puhelua. Tavoitteena on, ettd haastattelun aikana teemoista rakentuu yhteinen todellisuus.
(Nouko-Juvonen 2000, 19.) Haastattelun etuna on my0s se, etta haastattelussa haastateltava
nahdaan subjektina, jolloin hdnelle voidaan antaa mahdollisuus tuoda esille ajatuksia vapaasti,
han on tutkimuksen merkityksia luova ja aktiivinen osapuoli. Lisdksi tdman tutkielman koh-
dalla kysymyksessd on vahan kartoitettu alue, jolloin tutkijan on hankalaa tietda etukateen
vastausten suuntia. (Hirsijarvi & Hurme 2001, 35.) Haastattelu ei kuitenkaan ole keskustelua.
Haastattelu tahtaa informaation keraamiseen ja on suunniteltua ja tavoitteellista. Haastattelu

tapahtuu lahinna haastattelijan ehdoilla. (Hirsijarvi & Hurme 2001, 42.)
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Tutkielman mahdollisia eettisia kysymyksia on pohdittu aiheen Iahestymiskulmaa valittaessa
tarkasti. Tutkielmassa ei kasitella asiakas- tai potilastietoa. Haastateltavana ei ole asiakkaita
tai heidan laheisidan. Haastateltavat ovat asiantuntijoita, joilta ei kysytty tapausesimerkkeja
vaan kiinnostus kohdistui ammattihenkiloiden tyoskentelyyn tahdosta riippumattoman eri-
tyishuollon prosessissa yksiloind ja moniammatillisena tyéryhmana. Myos haastateltavat on
pyritty suojaamaan siten, etteivat yksittdiset haastateltavat ole tunnistettavissa. Tama varmis-
tettiin myods silld, ettd haastateltavia haettiin kahdelta eri hyvinvointialueelta. Ammattiryhma-
kohtaista teemoittelua on tehty siitd nakdkulmasta, minkalaisia kokemuksia eri ammattien
roolista arviointiprosessissa on ammattilaisella itsellaan mutta myés muilla asiantuntijoilla.
Lopputuloksesta ei voi tunnistaa tai erottaa sita kummalta hyvinvointialueelta eri haastatelta-
vat ovat. Myds murteet kahdella tutkitulla hyvinvointialueella ovat niin samankaltaisia, etten

juurikaan poistanut murresanoja lainauksista.
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6 Tulokset

Esittelen seuraavaksi haastatteluaineistosta esille nousseita tuloksia neljan paateeman mu-
kaan. Teemoja ovat asiantuntijoiden roolit tydryhmassa, yhteinen ndkemys, eettiset ristiriidat
ja muut kuormittavat tekijat seka vakiintunut tyéryhma. Haastatteluaineistosta esiin nousivat
keskeisiksi omaan ammatilliseen rooliin ja kokemukseen ja moniammatilliseen yhteistyohén
liittyvat teemat, jotka olivat myds tutkimuskysymyksina tdssa tutkielmassa. Moniammatillisen
arvioinnin tekemisessa tydryhmana esiin nousee myos avoimen keskustelun merkitys yhtei-
sen lopputuloksen aikaansaamisessa. Yhteinen keskustelu oli lopulta ”"mittari ja menetelma”,
jonka merkitysta en osannut ennakoida. Myo6s hoitotiimin suuri merkitys arvioinnin tekemi-
selle nousi aineistosta merkittavaksi osatekijaksi, “kolmikantaisesta arvioinnista” tulikin "neli-
kanta.” Havainnollistan tuloksia lainauksilla haastatteluaineistosta. Lainaukset on sisennetty

ja merkitty heittomerkein.

6.1 Ammattiryhmien roolit arvioinnissa

Kolmen eri ammattikunnan rooleja tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointiproses-
sissa kuvattiin monen eri haastattelukysymyksen kohdalla. Haastateltavat kuvasivat omaa
rooliaan ja kokemustaan osana moniammatillista tyéryhmaa, mutta myos ajatuksiaan muiden
ammattilaisten roolista. Kavi ilmi, ettd prosessiin liittyy paljon sovittuja kaytantoja. Asiantun-
tijat kuvasivat asioita sanomalla esimerkiksi, ettd “ndin meilld on sovittu”. Laki ei annakaan
ohjeita sille miten eri tehtdvat ja vaiheet arviointiprosessissa tulee toteuttaa, vaan niista muo-
dostuu omia kaytdntojadan organisaatiokohtaisesti. Haastatteluaineistosta syntyy kuva, etta
asiantuntijoilla on melko selkea kasitys omasta roolistaan ryhmassa. Arviointitapaukset ovat
erilaisia, toiset niista tuottavat enemman padanvaivaa ja selvittelytydtd, mutta moniammatilli-

sen ryhman arvo nahtiin suurimpana juuri siind, etta arvioita ei tarvinnut kirjoittaa yksin.
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Tassa tutkielmassa tarkoitettu moniammatillinen tyéryhma kootaan usein jokaista asiakasta-
pausta varten erikseen koolle. Kdytannon syista (mm. resurssipula) varsinkin laakareita ja psy-
kologeja on haettu tyéryhmiin myds toisista organisaatioista. Talléin ryhmalla ei ole ollut valt-
tamatta yhteista historiaa, vaan he ovat voineet olla melko tuntemattomiakin toisilleen. Asi-
antuntijoiden kuvauksissa omasta roolistaan moniammatillisessa tydryhmassa ja moniamma-
tillisen tydryhman toiminnasta toteuttavat hyvin Bronsteinin (2003) moniammatillisen tyon
mallia. Erityisesti aineistosta esiin nousevat riippuvuuteen liittyvat vaatimukset toisten asian-
tuntijoiden asiantuntijuuteen luottamisesta ja kyky ymmartdaa oma roolinsa ryhmassa. My0s
kompromissien tekeminen yhteisen nakemyksen toteutumiseksi toteutuu aineiston perus-
teella lahes aina. (Bronstein 2003, 299-300.) Tyoryhmat nayttavat kehittdvan uusia ammatil-
lisia toimintatapoja, toteuttavat itsearviointia ja pitavat ylla aktiivista keskustelua, joka edel-

leen vahvistaa yhteistyota ja luottamusta.

6.1.1 Sosiaalityontekijan rooli tyoryhmassa

Vaikka eri ammattikuntien roolit erosivat tapauskohtaisesti, muodostui sosiaalityontekijan
rooli aineiston perusteella ehka kaikkein monipuolisimmaksi ja laajimmaksi. Sosiaalityonteki-
jan tehtéavia olivat esimerkiksi laajojen taustatdiden tekeminen, tietopyynnot ja taustamateri-
aalin hankkiminen, palveluiden ja etuuksien kartoittaminen, omaisyhteistyd (myds mahdolli-
sen asumisyksikon ja edunvalvojien kanssa tehtava yhteistyo) seka usein koko prosessin aika-
tauluttaminen. Haastatteluaineistosta nouseekin esille sosiaalityontekija tiedon keraajana ja
ennakkotiedon tuojana, koska han on usein myds se, jolle ensimmainen tieto asiakkaan saa-
pumisesta tutkimusjaksolle tulee. Taman lisdksi sosiaalityotekija usein oli henkild, joka toteut-
taa lain mukaiset kuulemiset jollei niita ollut tehty jo tutkimukseen hakemisvaiheessa, "Tutki-
musta suoritettaessa on selvitettava lisdaksi henkilon oma mielipide ja varattava henkildlle ja
muille 1 momentissa tarkoitetuille tahoille tilaisuus tulla kuulluksi hallintolaissa saadetylla ta-
valla.” (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 33 §) ja kuljettaa kuulemisasiakirjoja ja paa-

tosasiakirjoja asianomaisille.



39

Varsinkin aikatauluttaminen nousi aineiston perusteella usein ty6ladksi prosessiksi, koska asi-
antuntijoiden kalenterit ovat taynna ja tutkimus tulee toteuttaa 14 paivan aikana. Myos taus-
tamateriaalin saaminen annetussa nopeassa aikataulussa saattoi olla ongelmallista, erityisesti
jos sita piti tilata muista organisaatioista tai oman tietojarjestelman ulkopuolelta. My6és muut
ammattiryhmat tunnistivat sosiaalityontekijan tyén monimuotoisuuden ja tarkeyden tyoryh-
malle. Sosiaalitydntekija arvioi asiakkaalla olevien palveluiden oikeanlaisuutta ja riittavyytta
sekd omalta osaltaan ympariston ja palveluiden nakdkulmasta varsinkin tahdosta riippumat-
toman erityishuollon toista ja kolmatta kohtaa: "han todennakdisesti vakavasti vaarantaa ter-
veyttdan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden terveytta tai turvallisuutta” ja “hanen
hoitoaan ja huolenpitoaan ei voida jarjestdaa muulla tavoin” (Laki kehitysvammaisten erityis-

huollosta 328).

Sosiaalityontekijan arviointitydssa painottuvat esimerkiksi kokonaisuutena se, miten asiakas
ndyttdytyy omassa sosiaalisessa ymparistossaan, mahdollinen riskikayttaytyminen, asiakkaan
voimavarat ja sen arviointi mika hanta kannattelee ja tukee tai toisaalta uhkaa. Sosiaalityon-
tekijan tehtdva on arvioida asiakkaan sosiaalista verkostoa ja hdnta sen osana. Tama saattoi
tarkoittaa esimerkiksi asiakkaan arviointia osana tutkimusyksikon asiakasyhteis6a tai oman

asumisymparisténsa osana.

”Sitd asiakkaan paikkaa tavallaan siiné kaikissa kokonaisuudessa, missé hdn on siind
omassa yhteisésséén ja miten tulee toimeen esimerkiksi nyt tuossa kuntoutuksessa
muiden asiakkaiden kanssa, suhtautuminen muihin ja miten muut suhtautuu hdneen,
ettd muodostuuko siitd esimerkiksi joku riski taikka semmoinen tekijé joka kannatte-
lee.”

”Ja sitten tietysti ndissd asiakkaissa, joilla ei ole ndité omaisia niin ehkd siind painottuu
sitten enemmdin kokonaisuus, se yhteisé6 mihin menee niinku vaikka nyt se asumisyk-
sikké misté tulee tai mihin menee niin sitten taas senkin miettiminen, etté miten hdén
solahtaa sitten siihen yhteiséén mihin menee ja mihin hédnen pitdisi mennd. Miké olisi
hdénelle sitten sopivampi tai sopivin?”
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6.1.2 Psykologin rooli tyoryhmassa

Psykologin tehtavakenttaan tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnissa liittyvat
haastatteluaineiston perusteella erityisesti lain kaksi ensimmaista kriteeria: “han ei kykene te-
kemaan hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eikda ymmartamaan kayttaytymisensa
seurauksia” ja “han todenndkodisesti vakavasti vaarantaa terveyttdan tai turvallisuuttaan
taikka muiden henkildiden terveytta tai turvallisuutta” (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 32§). Psykologit tunnistivat hyvin samankaltaisesti keskendadan omaa rooliaan arvioin-
nissa. Tassa ei ollut mydskdan havaittavissa mitaan eroa organisaatioiden valilla. Yksi haasta-
teltavista kuvasi, ettd asiakkaiden arviointi on muutenkin heidan perustyétaan. Haastattelujen
perusteella psykologien tehtavia oli arvioida esimerkiksi asiakkaan kykyja ja mahdollisuuksia,
kognitiivista ja emotionaalista kehitystasoa, ajattelukykya, kykya saadellda omaa kayttayty-
mistd ja tunneilmaisuja, miten asiakas on vuorovaikutuksessa tai minkalaisena psyykkinen ti-

lanne nayttaytyy.

”Kylld se psykologin rooli on tietenkin ensinndikin selvittdd sitd, ettéd mitkd ne henkil6t
tavallaan kyvyt ja mahdollisuudet on ylipddtddn esimerkiksi tehdd niité omaa hoitoa
ja huolenpitoa koskevia pddtéksid ja siihenhdn liittyy sitten témd ihan tad, ettd tietdd
mikd se tai tarvittaessa tarkistaa sen kognitiivisen tason, etté miké se henkilén ajatte-
lukyky on. Ja sitten toisaalta sitten siihen niin kun se kdyttdytymiseen liittyvit haasteet
mistd ne johtuu. Mikd se henkilén oma kyky on esimerkiksi sdddelld sitd omaa kéyttdy-
tymistddn, tunneilmaisujaan? Etté kylldhédn ne on niinku niitd psykologin niinku ydin-
hommia mitkd kuuluu selvittdd. Ja yhd enemmdn sitten tdhdn liittyy téié emotionaali-
nen kehitys.”

Toisaalta psykologit ainoana ammattiryhmana kuvasivat, ettd heilla on kaytossa tutkimusme-
netelmia ja mittareita, joilla asiakasta voidaan arvioida. Osaa mittareista joudutaan kuitenkin
soveltamaan kehitysvammaisia henkil6ita tutkittaessa. Aineistosta myos nousee esille tilan-
teita, joissa seka psykologit ettd muutkin asiantuntijat joskus kaipasivat lisatyokaluja. Tallaisia
teemoja olivat esimerkiksi itsetuhoisuuteen liittyvat tilanteet tai asiakkaan aidon motivaation
testaaminen. Yksi asiantuntijoista kuvasi motivaation arviointia sanomalla, etta olisi hienoa,
jos olisi menetelma, jolla pystyisi arvioimaan, kuinka motivoitunut asiakas oikeasti on kuntou-
tumaan tai pysymaan vapaaehtoisesti kuntoutuksessa. Arviointia vaikeuttaa se, etta asiakas

voi kayttaytya arviointijaksolla eri tavalla, kuin omassa ymparistdssaan ja ennustaminen on
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vaikeaa. Toisaalta haastatteluaineistosta nousee esille myos se, ettd milldan arviointimenetel-
malla ei voida koskaan saada yksiselitteisia vastauksia vaan arviointi on yhdistelma eri asian-

tuntijoiden ajatuksia ja tiedonkeruutapoja.

“Mitéiéin semmoista testimenetelmdid ei ole olemassa tai mitddn semmoista millé jo-
tenkin saisi sen tiedon siitd, ettd mikd on vaikka asiakkaan ymmdrryskyky, ettd miten
hén ymmdrtdd niité riskitilanteita, ettd siihen ei semmoista suoraa menetelmdd ole
olemassa, ettd siind korostuu sitten aika paljon se semmoinen tota tiedonkeruu ja sit-
ten se perustuu myés siihen tavallaan niin kun asiakkaan historiaan, asiakkaan kéyt-
tdytymiseen edeltdvdsti.

”Kylld me sitten riskien arviointiin kédytetddn esimerkiksi Start-menetelmdd jonkun ver-
ran, ettd ndité jotain menetelmiéikin on olemassa, mutta ei se ole ikind niin kuin sité
omaa ndkemystd ei saa muodostettua minkddn yksittdisen menetelmdn pohjalta, vaan
se on aina laajempi juttu.”

6.1.3 Laakarin rooli tyoryhmassa

Ladkarin tehtavaksi muodostuu aineiston perusteella arvioida asiakkaan somaattisia sairauk-
sia ja laakehoitoa. Jotkut sairaudet voivat johtaa hoitamattomina hengenvaarallisiin tilantei-
siin ja toisaalta esimerkiksi ladkehoidosta kieltaytyminen voi johtaa psyykkisen voinnin romah-
tamiseen. Ladkari ndayttaa ottavan erityisesti kantaa kahteen ensimmaiseen lain kriteeriin sa-
moin kuin psykologikin: "han ei kykene tekemaan hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkai-
suja eikd ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia” ja "han todennakoisesti vakavasti vaa-
rantaa terveyttaan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden terveytta tai turvallisuutta”

(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 32§).

Ladkarin ndkdkulma voi kuitenkin olla hieman toinen, kuin psykologin. Erds haasteltavista ku-
vasi tata sanoen: ”Jokaisella ne oman nakoiset aurinkolasit padssa minka lapi katsoo kaikkia
niita asioita ja taytyy yrittaa pysya siella omalla tontillaan. Vaikka ndissa on tosi hankalaa, kun
asiakkaalla on vaikka paihdeongelma niin sitdahdn voidaan katsoa monesta ndakokulmasta.”
Ladkarin tyohon vaikuttaa tietysti myos se, kayko han tekemassa arviointeja toiselta toimialu-
eelta vai onko esimerkiksi osastonlaakarina tutkimusyksikossa. Laakari- ja psykologiresurssien

saatavuudessa on ollut hankaluutta.
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”Md mietin sitten ehkd muita ammattilaisia enemmdén ehké semmoista jos sulla vaikka
jotain siis somaattisia sairauksia, niin mé oon miettinyt vaikka, etté miten tdd ihminen
niitd pystyy hoitamaan ja vaarantuuko téssd nyt joku sitten ja jos tété sairautta ei
hoida niin voiko téstd tulla joku vakava myés haitta sitten? Ja sit ndd Idéikehoito asiat
jos ihminen vaikka nyt kieltéytyy lddikityksestd niin miké merkitys silld on nyt tén poti-
laan kohdalle?”

6.1.4 Yksikon henkilokunnan rooli arvioinnissa

Jokainen haastateltavista toi esille kuntoutusyksikon henkilékunnan roolin tiedon saamisessa.
Tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnissa oleva asiakas on tutkimusjaksolla yksi-
kossa tutkimuksen aikana. Yksikon henkilokunta koostuu padosin ldhihoitajista, sairaanhoita-
jista ja sosionomeista. Yksikon henkilokunta koostaa moniammatilliselle tyéryhmalle kirjalli-
sen yhteenvedon omista havainnoistaan tutkimusjaksolta. Organisaatiot ovat tehneet omat
ohjeensa yksikon tekemalle kirjalliselle yhteenvedolle. Yksikon henkilékunta siis tekee omaa
tutkimustaan ymparivuorokautisessa yksikdssa saman 14 paivan aikana, jolloin asiantuntijat
tekevat omansa. Yksikon henkilékunnalla on puolellaan se etu, ettd he kohtaavat asiakkaan
arjessa, kaikissa tilanteissa, kun asiantuntijat tapaavat asiakkaan aineiston perusteella 1-3
kertaa haastattelun merkeissa. Joissain tapauksissa asiakas tosin on tuttu asiantuntijoillekin jo

vuosien ajalta.

Yksikdon henkilokunta sisaltyy lain kohtaan: ”Laillistetun ladkarin, laillistetun psykologin ja lail-
listetun sosiaalityontekijan, jotka ovat virkasuhteessa ja perehtyneet kehitysvammahuoltoon,
seka tarvittaessa muiden sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenkiléiden on suoritettava
henkil6a koskeva tutkimus.” (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 33 §). Kaikki asiantunti-
jat pitivat henkilokunnan tekemaa arviota erittdin tarkeana, ja se oli molemmissa organisaa-
tioissa vakiintunut kaytanto, ei mikdan tarvittaessa toteutettava osa arviointia. Yksikon henki-
I6kunnan edustaja oli usein myds mukana moniammatillisen tydéryhman keskusteluissa. Yksi
asiantuntijoista kayttikin termia "nelikanta” arvioinnin teossa. Muita ammattiryhmia ei arvi-
oinneissa yleensa nahda, vaikka haastateltavat tunnistivatkin sen, etta toki tdma olisi mahdol-

lista.
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“Tarvitaan niinku niitd tyéntekijéitd, kun ne on kuitenkin joka armas pdivd sitten niitten
asiakkaiden kanssa ja jos ei asiakas itse pystyisi sitten oikein vastaamaan niihin kysy-
myksiin, niin sitten pyyddn vaan niitd aina tarkentaan.”

Yksikdn henkilokunnan rooli arvioinnin teossa tuli esille kaikkien haastateltavien kuvauksissa.
Tassa tutkielmassa ei selvitetty minkalaisia mittareita tai menetelmia yksikon henkilékunnalla
on kaytettavissaan, minkalaiset toimintamallit ja -ohjeet tahdosta riippumattoman erityis-
huollon arvioinneille on muodostettu tai miten yksikon moniammatillinen (mahdollisesti lahi-
hoitajia, sairaanhoitajia ja sosionomeja) tydryhma muodosti oman kirjallisen tuotoksensa.
Talla prosessilla on kuitenkin merkittava rooli lopputuloksessa, koska molemmilla hyvinvoin-

tialueilla yksikdn suullisille ja kirjallisille raporteille annettiin paljon painoarvoa.

6.2 Yhteinen nakemys

Ryhman toimintatavoista ja tyoskentelysta todettiin, ettad vaikka ryhmille muodostuu tiettyja
rutiineja ja kaavoja, niin jokainen arviointi on kuitenkin yksiléllinen. Suurimmat erot johtuivat
siitd, onko arviointiin tuleva asiakas kokonaan uusi tyoryhmalle vai onko kysymyksessa asia-
kas, joka jo hyvin tunnetaan ja mahdollisesti ollaan tekemadassa jatkopaatosta. Asiantuntijat
lahtivat liikkeelle lain maarittelemista kriteereistd, joihin pyritddan koko ajan vastaamaan.
Vaikka yksittdisten asiantuntijoiden toimintatavoissa oli jonkun verran eroja niin peruskaava
arvioinnille oli kuitenkin sama. Arviointi tulee tehda 14 paivan kuluessa, joka aiheutti aikapai-
netta toimintaan. Kaikki asiantuntijat pyrkivat silti perehtymaan kaikkeen siihen taustamate-
riaaliin asiakkaasta, jota oli saatavilla. Taman jalkeen asiantuntijat tapasivat asiakasta (yleensa
useita kertoja), jonka jalkeen moniammatillinen tyoryhma kokoontui. Kaikki kuvasivat, etta

yhteiselle keskustelulle pitda varata runsaasti aikaa.

Arviointia tekevan tyéryhman yhteinen kanta muodostui haastateltavien kokemuksen mu-
kaan aina keskustelemalla. Aineiston perusteella yhteinen ndkemys my6s muodostuu ldhes

poikkeuksetta. Jokainen asiantuntija valmistautui tydoryhman keskusteluun tekemalla ennak-
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kotoitd, joita olivat papereihin perehtyminen (potilas- ja asiakaskertomukset ja muut kuvauk-
sen aiemmasta elamasta ja asiakkaan tilanteesta) ja asiakkaan tapaaminen. Prosessiin kuului-
vat myods laheisten kuuleminen, joka usein tapahtui siten, etta sosiaalityontekija suoritti kuu-
lemiset, jonka jalkeen namakin asiakirjat olivat mukana ennakkomateriaalissa. Oman haas-
teensa arviointiin toivat asiakkaat, jotka eivat pysty haastattelussa puhumalla vuorovaikutta-
maan tai tunnistamaan omia ongelmiaan. Talléin arviointia jouduttiin tekemaan enemman
havainnoinnin ja muiden kertomusten varassa. Myo6s useiden mittareiden ja tutkimusmene-

telmien kaytto edellyttaa tietyntasoisia kommunikaatiotaitoja.

Moniammatillisen tydoryhman keskustelun kulkua haastateltavat kuvasivat siten, ettd johto-
ajatuksena pidettiin sita tayttyvatko lain kriteerit vai ei. Vaikka oli tehty oma ennakkovalmis-
tautuminen, niin oma nakemys saattoi muuttua keskustelun kuluessa. Haastateltavat kuvasi-
vat, ettd toisten ndakemykset vahvistavat tai heikentavat omaa nakemysta tai ettd "nakemys-
ten heittely jalostaa omaa ajatusta.” Osa tapauksista on selvempia ja toiset hankalampia, jos-
kus lausunnon tekoon voi menna useita tunteja. Tata keskindisen vuorovaikutuksen tarkeytta
kuvaa myds Moénkkdnen ym. sanomalla, ettd moniammatillisessa tydéryhmassa erilaiset nake-

mykset saatetaan yhteen ja koetellaan yhdessa (Monkkénen ym., 2019, 62).

“Joskus on sellaisia, ettd kun aloitetaan niin, ettd nyt en kylld olekaan oikein varma ja
sitten ldhdetddn keskustelemaan ja miettimddn niitd asioita ja sitten tavallaan siitd
keskustelun kautta se sitten pikkuhiliaa muodostuu se nékemys, etté mitd md téstd nyt
ajattelen, ettd onko tédd semmoinen, etté ne edellytykset tdyttyy vai ei. Ettd joskus ne
on selkedmpid, joskus ne on viihemmdn selkeitd. Viililld on itselld jo hyvin selked néke-
mys, niinku melko varhaisessa vaiheessa ja joskus se vaatii oikein paljonkin keskuste-
lua, paljon tyétd ja haastattelua ja ehkd niinkun taustatietojen etsimistd, kaivamista,
ettd se vaihtelee ihan hirvedsti.”

ltsemaaraamiskyvysta ei haastateltavilta kysytty erikseen, eika sitd yksikdan haastateltava
maininnut. Johonkin asiaan liittyva itsemaaraamiskyky edellyttaa, ettd henkild ymmartaa sen
asian, josta han on paattamassa ja hanen tulee lisdksi tunnistaa vaihtoehtoja, kyeta paattele-
maan tai keradamaan tietoa seurauksista seka siitd mita etuja tai haittoja paatokseen liittyy.
ltsemaaraamiskyvyn arvioinnissa on olennaista saada tietoa henkilon kyvystda ymmartaa syy-

seuraussuhteita, kayttaa harkintakykyaan ja saddelld omaa kdyttaytymistaan. (Helsingin IMO-
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kasikirja, 5-6.) Aineistosta nousee esille itsemaaraamiskyvyn arviointia, vaikka sita ei silla ter-
milla kutsuta eika erikseen nosteta esille. Asiantuntijat painottivat kuvatessaan arvioinnin te-
koa, etta huomio pidetdan koko ajan lain kolmessa kriteerissa ja niihin pyritaan vastaamaan
arviossa. Lain kriteerit eivat suoraan ota kantaa henkilon kykyyn tehda paatoksia. Tosin en-
simmainen kriteeri "han ei kykene tekemaan hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia ratkaisuja
eikd ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia” (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
328) viittaa itsemadraamiskyvyn ainakin osittaiseen puutteeseen varsinkin toteamalla, etta
henkilé ei ymmarra kdyttaytymisensa seurauksia. Toisaalta myds toinen kriteeri “han toden-
nakoisesti vakavasti vaarantaa terveyttaan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden ter-
veytta tai turvallisuutta” (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 32§) antaa ymmartas, etta

henkilo ei ymmarra oman toimintansa seurauksia.

6.3 Eettiset ristiriidat ja muut kuormittavat tekijat

Eettiset ristiriidat ja asiantuntijoita kuormittavat tekijat jakautuivat haastatteluaineistossa nel-
jaan kategoriaan: itsemdaraamisoikeuden rajaaminen, valiinputoajat, ymparistotekijat seka
tulevaisuuden ennakointi. Itsemaaraamisoikeuteen puuttuminen tuli jokaisessa haastatte-
lussa tavalla tai toisella esille. Jokainen asiantuntija tunnisti sen suuren vastuun, joka kehitys-
vammalain tahdosta riippumattoman erityshuollon tarpeen arvioinnissa on. Asia ei kuiten-
kaan ole yksiselitteinen. Toisaalta asiantuntijat kuvasivat, ettd “rajoitetaan ihmisen perusoi-
keuksia rajusti”, mutta toisaalta todettiin myds, etta henkilda myds suojellaan “vahingoitta-
masta itseddn vakavalla tavalla”. Haastateltavat kuvasivat myos sitd pohdintaa, etta lailla on
mahdollisuutta rajata ihmisia, kun heilla on kehitysvammadiagnoosi. Jos henkilo ei olisi kehi-
tysvammainen niin han saisi tai joutuisi parjadamaan itsekseen ja tekemaan omat ratkaisunsa
hyvassa ja pahassa. Tahan liittyivat myos ns. véliinputoajat. Joskus arvioinnissa jouduttiin huo-
lellisesti pohtimaan, onko asiakas edes kehitysvammalain piirissa. Tama on mielenkiintoista
pohdintaa lainsaadannon ja YK:n yleissopimuksen valossa. Vammaisuus ei saa koskaan olla
syyna pakkotoimen kayttdmiseen, eika se sitd haastattelumateriaalin valossa olekaan. Kehi-
tysvammaisuus kuitenkin voi antaa mahdollisuuden kayttaa lakia esimerkiksi silloin, kun hen-

kilo vakavasti vaarantaa oman henkens3, vaikka muutoin lakia ei voisi soveltaa.
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Valiinputoajina voidaan pitaa esimerkiksi henkil6ita, joita siirrellaan psykiatrian palveluiden,
kehitysvammapalveluiden ja lastensuojelupalveluiden vililla. Asiantuntijat joutuivat pohti-
maan, onko kehitysvammaisten palveluihin esimerkiksi psykiatriasta lahetetty asiakas sellai-
nen, jonka hoitoa voidaan toteuttaa kehitysvammalain nojalla. Asiakkaalla saattaa olla diag-
noosi molemmilta alueilta, joten arviointi ei ole yksiselitteista tai helppoa. Kaanteisesti joskus
tilanne oli sellainen, etta asiakkaalla oli kehitysvammadiagnoosi, jonka takia hanen toimin-
taansa voidaan puuttua ja tdma tuntui asiantuntijoista silta, etta se oli ”asiakkaan pelastus”.
Satunnaisesti asiakkaaksi tuli myos niita kehitysvammaisia henkiloita, jotka on rikoksen teon
jalkeen sijoitettu vankilan sijasta kehitysvammaisten laitoshoitoon. Yksi haastateltavista pohti

tallaista tilannetta:

“Niin sitten vdlillé miettii sitd, ettd jos se olisi nyt mennyt siité rikoksesta sinne vanki-
laan, niin se olisi niinku jo ajat sitten tavallaan lusinut sen tuomionsa ja olisi jo ihan
vapaalla jalalla ja néin ja nyt sitten me vaan, kun tehdddn sitd lausuntoa niin sitten
ettd joo, kylld ne nyt vield tdyttyy ndd kriteerit.”

Useat haastateltavat pohtivat asiakkaan ymparistotekijoita. Aineistosta nousee esille seka pal-
velurakenteeseen, ettd ymparilla oleviin ihmisiin liittyvia riskeja. Paihteiden kayttd oli yksi
useimmin mainituista tekijoista, jotka muodostuivat ongelmaksi siind ymparistossa, jossa asia-
kas asui. Paihteet olivat uhka myo6s asiakkaan omalle terveydelle ja turvallisuudelle, mutta
tutkimukseen oli saattanut tulla myos asiakkaita, joiden alkoholin kaytto ja siihen liittyvat lie-
veilmiot oli koettu erityisesti ongelmaksi tuetun asumisen piirissa ymparistolle aiheutuvien
haittojen tahden. Pelkdn alkoholin kdyton perusteella ei kuitenkaan asiakasta voida pitaa tah-
dosta riippumattomassa hoidossa. Muutenkin useat haastateltavat kuvasivat sita, etta palve-
lurakenteet eivat valttamatta vastaa asiakkaiden tarpeita. Usein asiakkaat tarvitsisivat enem-

man henkilokohtaista tukea ja apua, kuin mitd asumisen palveluissa on tarjolla.

“Meiddn palvelurakenteet ei viélttimditté vastaa niitd tarpeita. He tarvitsisi kuitenkin
enemmdn sitd henkil6kohtaista tukea siind ja apua, jotta he selviytyisiviit siiné arjessa
ja sitten kun sitd ei ole, niin sitten he alkaa niinku hakee sen tuen vddrdsté paikasta tai
sitten se kdyttdytyminen riistéytyy ja usein se on sité turvattomuutta, juuri sité sem-
moista emotionaalista enemmdn kuin mité luullaan. Ajatellaan, ettd he selviytyy pa-
remmin ja he itsekin ehkd ajattelee ndin.”
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Toisaalta palvelurakenteen puutteita ei kuitenkaan nahty syyksi, joka aiheuttaisi ongelmia
vaan ajateltiin, etta asiat ovat olemassa ja usein lahteneet syntymaan jo vuosia aikaisemmin.
Asiantuntijat kokivat ennemminkin niin, etta jos olisi mahdollista kehittaa monimuotoisempia
palvelurakenteita, jotka viela paremmin voisivat tukea asiakkaiden selviytymista niin ehka tah-
dosta riippumattomasta erityishuollosta joissakin tapauksissa voitaisiin luopua nopeammin.
Palvelurakenteisiin liittyykin myds kysymys kohtuullisista mukautuksista eli yksittaistapauk-
sissa toteutettavista muutoksista ja jarjestelyista, joiden avulla varmistetaan vammaisten hen-
kildiden mahdollisuus kayttaa kaikkia ihmisoikeuksia ja perusvapauksia taysimaaraisesti. Koh-
tuullisiin mukautuksiin viitataan seka YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuk-
sista artiklassa 2 kuin myds kehitysvammalain 42 a §:ssa. Haastateltavilta ei kysytty erikseen
kokevatko he, etta esimerkiksi asumisyksikdssa tai muussa tuetussa asumisessa on tehty kaikki
mahdolliset jarjestelyt asiakkaan tukemiseksi ja olisiko nailla jarjestelyilla mahdollista vaikut-
taa asiakkaan tilanteeseen. Toisaalta tama kysymys on osa laajempaa kokonaisuutta, jota ei

talla tutkielmalla pyrittykaan selvittamaan.

Aiemmin Olcdn ja Gulbasin (2021) artikkelissa kuvattu nakékulma moraalisesta ahdistuksesta,
joka liittyi tyontekijoiden kyvyttomyyteen tehda haluamiaan ratkaisuja johtuen palveluiden
puutteellisuudesta ei siis tullut nakyviin tassa tutkimuksessa. Itseasiassa ainoastaan ns. valiin-
putoajien kohdalla taman tyyppista turhautumista oli havaittavissa. Toisaalta voi miettia myds
sita olivatko laakarit ja psykologit edes niin hyvin perilld palvelurakenteista kuin kenties sosi-
aalityontekijat? Olcdon ja Gulbasin (2021) tutkimuksessahan oli tutkittu nimenomaan sosiaali-

tyontekijoita ammattiryhmana.

Ympdristotekijoihin luokittelin myos asiakkaan ymparilld olevien ihmisten vaikutuksen asiak-
kaan tilanteeseen. Joskus omaiset olivat vaatineet, ettd asiakas on otettava hoitoon, koska
hdan on heidan mielestaan vaaraksi itselleen, vaikka asiantuntijoiden mielesta kriteerit eivat
tayttyneet. Pdinvastaisissa tapauksissa asiakkaan omaiset olivat vaatineet asiakkaan vapaut-
tamista. Erityisen suurta eettista ristiriitaa haastateltaville tuottivat tilanteet, joissa syntyi ka-

sitys, ettd tutkittavana olevaa asiakasta pitaisi suojella hanen laheisiltdaan. Tamahan ei myos-
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kaan voi olla tahdosta riippumattoman erityishuollon peruste. Haastateltavat kuvasiat tilan-
teita, joissa ”asiakas on niin toisten vietdvissa” tai syntyy epailys esimerkiksi taloudellisesta tai

muusta hyvaksikaytosta.

“Niin ndmd asiakkaat, joilla on just nimenomaan -md sanon sitd ulkopuoliseksi uhaksi-
elikké heitd on jotenkin kaltoin kohdeltu jonkun Iéheisen, omaisen tai ulkopuolisen tai
tdmmdéisen toimesta niin jotenkin sen niinku osoittaminen, kun se ei ole suoraan asiak-
kaan omasta tekemisestd, mutta liittyy siihen, etté hén ei itse ymmdirrd, etté tulee hy-
vdksikdytetyksi esimerkiksi, niin sen perustelu on tosi vaikeata.”

Tulevaisuuden ennakointi nousi aineistossa esille usean haastateltavan kertomuksissa. Arvi-
oinnin tekoon liittyi paljon pohdintaa siitd, mita tapahtuu, jos asiakas saa vapauttavan paatok-
sen ja toisaalta siitd, miten valtetdaan vaarin perustein tehdyn pidattavaa paatosta suosittele-
van arvioinnin tekeminen. Yksi haastattelevista kuvasi lain pykalan toisen kohdan pohtimista
arvioinnin teossa, jossa lahes jokaista sanaa joudutaan miettimaan erikseen. Lain kohdassa
sanotaan: "hdn todennakoisesti vakavasti vaarantaa terveyttaan tai turvallisuuttaan taikka
muiden henkiléiden terveytta tai turvallisuutta.” Haastateltava kuvasi miten he moniammatil-
lisessa tyoryhmadssa paatyivat pohtimaan seka sanaa “todennakoisesti” ettd sanaa “vakavasti”
ja sitd miten nama tulisi maaritellad. Miten voidaan maaritella, ettad pidetdan todennakoisena
jonkun asian tapahtumista tulevaisuudessa? Asiantuntijat kokivat suurta vastuuta sen edessa,
ettd he saamansa kasityksen ja tiedon perusteella tekivat arvailuja tulevaisuuden suhteen kir-

joittamalla nimensa arviointilausunnon alle.

“Rajoitetaan ihmisen perusoikeuksia tosi rajulla tavalla. Ja sitten tietysti se, ettd kun kel-
lddn ei ole kristallipalloa, ettd se on aina arvio niin sitten on riski siihen, etté tehdddn
niinku vddrid positiivisia tai vddrié negatiivisia arvioita.”

”Ei ole matemaattisia kaavoja vaan tdd aina on kuitenkin tulkintoja ihmisen eldmdistd ja
kokemuksesta ja toiminnasta ja valistuneita arvauksia siitd, ettd mité tapahtuu, jos hédn
ei olisi tadlld.”



49

6.4 Vakiintunut tyoryhma

Kaikki haastateltavat kertoivat, etta heille on muodostunut melko vakiintuneet tydoryhmat tah-
dosta riippumattoman erityishuollon arviointiin. Jonkun verran vaihtelua saattoi tulla, mutta
pddasiassa asiantuntijat tunsivat toisensa melko hyvin. Vaikka arviointitydryhmat usein koo-
taan jokaista tapausta varten erikseen, kaytanndssa myos eri yksikoista tai toimialueilta tule-
vat kollegat olivat jo ennestaan tuttuja. Voidaan siis ajatella, etta kdytanndssa tyoryhman ja-

senet olivat useimmiten ennestaan tuttuja toisilleen.

Positiivisiksi asioiksi vakiintuneen moniammatillisen tyéryhman tyoskentelyssa kuvattiin se,
etta tutuista kollegoista muodostuvalle ryhmalle muodostuu tutut toimintatavat, joissa tiede-
tdan toisten vahvuuden ja myds se mita apuja toiselta saa. Talloin yhteistyd on helpompaa ja
ryhmassa syntyy ilmapiiri, jossa tuetaan toisten ty6ta. Useampi haastateltava kuvasi tilannetta
niin, etta ”"pystyy vapaammin puhumaan”, kun tuntee toiset. Haastateltavat myos kuvasivat
luottamuksen ja arvostuksen kokemuksia. Asiantuntijat kokivat, etta heita kuunnellaan, kun-
nioitetaan ja arvostetaan tyoryhmassa, omalla panoksella on merkitys. Haastateltavien koke-
mukset todentavat sitd, etta moniammatillisessa yhteistyossa keskeisessa roolissa ovat luot-
tamuksellinen ja kunnioittava ilmapiiri seka yhteinen reflektio (Ménkkénen ym., 2019, 138).
Kukaan haastateltavista ei kertonut ongelmista tydryhman vuorovaikutuksessa tai tyoskente-
lyssd, vaikka jotkut kuvasivatkin sitd, etta roolit ja dynamiikka muuttuvat aina esimerkiksi sen

mukaan minkalainen asiakas on ja tunnetaanko hdanet ennestaan.

”Sillé tavalla se ainakin vaikuttaa [tuttu tyoryhma), ettd pystyy aika vapaasti keskus-
telemaan ja ilmaisemaan niinku omia ajatuksia, kun tuntee ne toiset. Varmaan sitten
vaikuttaa sekin, ettd sitten mé aika hyvin luotan myédskin ndiden tuttujen ihmisten ar-
viointeihin.”

“kun on tuttuja ne kaikki joitten kanssa tehdddn niin tota pystyy niinku tavallaan va-
paammin niistd puhumaan ja sillé tavalla, ettd jotenkin véhdn niinku toisten ajatuksia
siihen peilailee ja testailee, ettd mité muut ajattelee sitten samasta asiasta kuin mind
ettd, voisi olla, ettd uudessa tyéryhmdssd olisi ehkd arempi sitd tavallaan esittdmddn
niitd omia tdmm@isid oletuksia ja tdmmaisid.”
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Kaksi haasteltavista pohti sitd, mitd hyotya voisi olla siitd, jos arviointeja tekevassa tyoryh-
massa olisi enemman vaihtuvuutta. Talldin esiin nousi molemmilla sama ajatus tilanteesta,
jossa tahdosta riippumattoman erityishuollon pidattavia paatoksia oli tehty jo useita perak-
kdin (puolen vuoden vilein) ja asiantuntijalla oli kokemus, etta jos arviointeja tekevissa hen-
kiloissa olisi vaihtuvuutta voisi tulla enemman uusia ajatuksia ja hedelmallisempaa keskuste-

lua -ehka kyseenalaistamistakin.

”Md oon niinku kokenut sen ihan hyvénd asiana, ettd sitten kun aina vdlilld siihen tulee
joku ulkopuolinen joka ehkd osaa kysyd erilaisia kysymyksid tai vaikka kyseenalaistaa
jotain asiaa, ettd sitten kun varsinkin tdmmb©isissd, kun meillé on nditd asiakkaita ketkd
on ollut vaikka tosi pitkéién tahdosta riippumattomassa erityishuollossa ja tota ollaan
tehty se lausunto jollain tietylld porukalla jo monta kertaa, niin silloin on usein ehkd
ihan hyvd, ettd siihen tulee joku kuka on véhén kauempaa siité ja katsoo just tdtd jut-
tua ehkd viihén eri tavalla ja kysyy hiukan erilaisia kysymyksié.”

Pitkdan tahdosta riippumattomassa erityishuollossa olevien asiakkaiden tilanne mietitytti
haastateltavia muutoinkin. Haastateltavat pohtivat tilanteita, joissa tahdosta riippumattoman
erityishuollon puoli vuotta kestaneita jaksoja oli ollut jo useita perakkain, eika asiakkaan ti-
lanne tuntunut kehittyvan toivottuun suuntaan. Naissa tilanteissa erityisesti nostettiin esille

my06s puutteet sopivista asumisratkaisuista ja riittavista tukipalveluista.
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7 Johtopaatokset

Taman luvun tarkoituksena on tarkentaa tuloksiin perustuen vastauksia tutkimuskysymyksiini.
Tutkimukselle asetetut tutkimuskysymykset: miten eri alan asiantuntijat muodostavat omaa
nakemystdan tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointiprosessissa ja miten erialaisista
ammattitaustoista tulevien asiantuntijoiden yhteinen nakemys muodostuu tai jaa muodostu-
matta, saivat tutkielmassa vastauksia. Aineistosta piirtyy melko hyva kuva siitd miten yksittai-
set asiantuntijat muodostavat omia arvioitaan, miten he kokevat oman roolinsa moniamma-
tillisessa tyoryhmassa, minkalaisia haasteita arviointiprosessiin voi liittya ja mitka muodostu-
vat moniammatilliselle tyoskentelylle tarkeiksi kulmakiviksi. Yhteinen ndakemys arvioinneissa
muodostuu ldahes aina. Tutkielman tuloksena muodostuu tahdosta riippumattoman erityis-

huollon arviointiin vaikuttavista osa-alueista seuraava kuvio:

Moniammatillinen
tyoryhma

- asiantuntijoiden
arvioinnit
- resurssit
- keskustelu

Laki
kehitysvammaisten

erityishuollosta
Kehitysvammainen

henkil Yhteiskunta
- oikeudet - palvelurakenteet
- motivaatio, kyky - palvelut

Kuvio 2. Tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointiin vaikuttavat osa-alueet
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Useat haastateltavat kuvasivat, etta kaiken arvioinnin [ahtékohtana ja pohjana toimivat laki
kehitysvammaisten erityishuollosta ja erityisesti lain kolme kriteeria tahdosta riippumatto-
maan erityishuoltoon liittyen (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 32§). Osa-alueet, joita
peilataan lakiin ovat: moniammatillisen tyoryhman tyéskentely, jossa eri ammattiryhmien ar-
vioinnit toimivat pohjana yhteiselle keskustelulle (menetelmana), olemassa olevat palvelura-
kenteet ja tarjolla olevat tukipalvelut seka arvioitavana olevaan kehitysvammaiseen henkiloén
liittyvat haastattelut, taustatiedot ja ymmarrys hanen kyvyistdaan seka hanen perusoikeutensa.
Moniammatillisen tyéryhman toiminnalle haavoittuvuutta tuovat mahdollinen resurssipula

(esimerkiksi mahdollisuudet riittavalle ajankaytolle) ja tydoryhman kokoonpanon vaihtuvuus.

Perustuslakivaliokunnan lausunnossa todetaan, ettd kehitysvammaisen henkilén vapautta ei
saa riistad mielivaltaisesti eika ilman laissa saadettya perustetta. Lausunnossa painotetaan,
ettd pakkotoimien salliminen laissa ei anna avointa oikeutta niiden kayttamiselle vaan lakia
sovellettaessa on otettava korostuneesti huomioon oikeasuhtaisuus ja valttamattémyys. Ra-
joitustoimenpiteet ovat aina viimesijainen keino ja niista on luovuttava heti, kun se on mah-
dollista (Perustuslakivaliokunnan lausunto 2015, 3—4.) Haastattelujen perusteella asiantunti-
joiden arviointityd perustuu lain kehitysvammaisten erityishuollosta kriteereihin. Moniamma-
tilliset tyoryhmat suhtautuvat vakavasti kyseessa olevaan tehtavaan. Aineistosta muodostuu
kuva huolellisesta valmistautumisesta, tapauskohtaisesta harkinnasta ja tahdosta riippumat-

toman erityishuollon kriteerien tayttymisen perusteellisesta pohtimisesta.

Etukateen ajattelin, etta esille olisi tullut enemman mittareita ja menetelmia, joilla arvioita
tehddan tai vahintaankin asiantuntijat olisivat niita kaivanneet. Aineiston perusteella kuiten-
kin kay ilmi, etta asiantuntijat kokevat, etta ei ole olemassa sellaisia mittareita, joilla tahdosta
riippumattoman erityishuollon kriteereita voidaan arvioida, vaan jokainen tapaus on ainutlaa-
tuinen kokonaisuutensa, joka pitaa arvioida yksilollisilla keinoilla. Tassa prosessissa moniam-
matillisen tyéryhman sisdiselld keskustelulla on suuri merkitys. Tyoryhman kdymassa keskus-
telussa omia ajatuksia testataan ja ollaan valmiita myds muokkaamaan. Keskusteluun kayte-
tdan paljon aikaa, usein tunteja. Yhteinen keskustelu on lopulta se menetelma, jolla on ehka
suurin merkitys paitsi yhteisen ndkemyksen muovautumisessa myos yksittdisen asiantuntijan

lopullisen mielipiteen muodostumisessa. Nama tulokset vahvistavat kasitystd, etta yhteisen
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tiedon muodostamisessa tarkeda on henkildiden keskinainen, luottamukseen perustuva, vuo-
rovaikutus. Luottamuksellinen suhde antaa mahdollisuuden erilaisten ndkemysten testaami-
selle yhdessa (Monkkonen ym., 2019, 62.) Tassa keskustelussa oma roolinsa on myds yksikon
henkilokunnalla. Monkkdsen ym. (2019) esiin tuomia moniammatillisen tyoskentelyn jannit-
teita eri ammattikuntien edustajien valilla ei haastattelujen perusteella ollut havaittavissa

(mt., 9-10.)

Moniammatillisen tydoryhman merkitys arvioinnin lopputulokselle on siis merkittava. Moni
haastateltavista kuvaa sita miten tyoryhmassa omia ajatuksia testataan ja ne muotoutuvat
yhdessa keskustellen. Olennaista on myos se, etta tydéryhman taytyy olla ennestaan riittavan
tuttu toisilleen, jotta luottamuksellinen keskustelu on mahdollista ja aikaa keskustelulle taytyy
olla kdytettavissa runsaasti. Bronsteinin (2003) esittelemista neljastd moniammatilliseen tyos-
kentelyyn vaikuttavasta tekijasta yksi onkin ryhman yhteinen historia ja sen merkitys (Bron-
stein 2003, 299-303). Haastatteluiden perusteella arviointeja tehneet tydoryhmat olivat melko
vakiintuneita, vaikka asiantuntijoiden rekrytointiongelmat ja yhteisen ajan I6ytaminen niu-

koissa resursseissa luovatkin aidon uhan laadukkaan arvioinnin tekemiselle.

Eettiset ristiriidat ja psyykkinen kuormitus herattivat paljon keskustelua. Aineiston perusteella
tahdosta riippumattoman erityishuollon pdatokseen suhtaudutaan vakavasti eika arviointeja
tehda kevyin perustein. Jokainen asiantuntija tuntee henkil6kohtaista vastuuta arvioinnin te-
kemisessa ja pyrkii kaikin mahdollisin keinoin selvittdmaan asiakkaan tilannetta niin perusteel-
lisesti kuin se on mahdollista. Arviointien tekoon liittyy aina epavarmuutta ja kiistanalaisuutta.
Vaihtoehtoja voi olla monia, eikd mikaan vaihtoehto tunnu valttamatta taysin oikealta. (ETENE
2011, 11.) Kuormitusta tunnetaan usein eniten asiakkaan erilaisissa hyvaksikayttoepailytilan-
teissa. Monimutkaisissa tilanteissa ristiriitaa saattavat aiheuttaa myos tilanteet, joissa asiakas
omalla kayttaytymiselldaan aiheutti vaaraa itselleen, mutta esimerkiksi asiakkaan motivaati-
osta muutokseen tai seurauksien ymmarryskyvysta ei voitu paasta tayteen varmuuteen. Tal-
[6in paadytaan ennustamaan erilaisia tulevaisuuden vaihtoehtoja, joka koetaan ongelmal-
liseksi. Tyoryhman tuki nousee merkitykselliseksi myos eettiseen ristiriitaan liittyvissa kysy-

myksissa. Vastuuta on mahdollista jakaa yhdessa ja yhteinen pohdita jalostaa ajatuksia.
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Kehitysvammainen henkil6 itsessddn on olennainen arvioinnin osa-alue kahdestakin nakokul-
masta. Toisaalta arviointiprosessiin kuuluu asiakkaan haastattelu seka hanen kykyjensa, ym-
marryksensa ja motivaationsa arviointi. Toisaalta asiantuntijan arvioinnin taustalla ovat myds
henkilon jakamattomat ihmisoikeudet ja vaatimus itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisesta.
Kaksi tahdosta riippumattoman erityishuollon kriteereista kohdistuu suoraan asiakkaan arvi-
ointiin. Ensimmainen kriteeri: “Han ei kykene tekemaan hoitoaan ja huolenpitoaan koskevia
ratkaisuja eikd ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia” antaa aineiston perusteella asi-
antuntijalle melko selkedn toimintaohjeen siitd mitd on tarkoitus arvioida. Kriteerin arvioin-
nissa korostuvat eri ammattiryhmien ammattialaan liittyvat tehtavat ja osaaminen. Asiantun-
tijat arvioivat paitsi kehitysvammaan liittyvada ymmarrysta ja selviytymista jokapaivaisista teh-
tavista myos kehitysvammaan mahdollisesti yhdistyvia muita vaikeuksia, kuten mielenterveys-
tai kayttaytymishdirioita (Niemeld & Brandt 2008, 87). Sen sijaan toinen kriteeri: “han toden-
nakoisesti vakavasti vaarantaa terveyttaan tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden ter-
veytta tai turvallisuutta” on haastateltavien mielesta tulkinnanvaraisempi ja vaikeampi. Ar-
viota tekevat asiantuntijat perehtyvat asiakirjoihin ja tapaavat asiakasta useita kertoja kayt-
taen erilaisia menetelmia riittdvan ymmarryksen saamiseksi. Siitd huolimatta juuri tahan koh-

taan liittyvia ajatuksia eniten kasitellaan ja hiotaan tyoryhman yhteisessa keskustelussa.

Kolmas osa-alue kasittelee yhteiskunnan rakenteita. Tahdosta riippumattoman erityishuollon
kolmas kriteeri “hanen hoitoaan ja huolenpitoaan ei voida jarjestaa muulla tavoin” edellyttaa
arvioimaan voidaanko asiakkaan hoito jarjestdaa muualla kuin laitoshoidossa tahdosta riippu-
matta. Tahan vaikuttavat kadytettavissa olevat muut vaihtoehdot. Kehitysvammaisten henki-
I6iden asumista ja hoitoa jarjestetdan edelleen myds vapaaehtoisena laitoshoitona, monen-
laisissa asumisyksikoissa ja kodeissa. Seinien lisdaksi kokonaisuuteen vaikuttavat kdytettavissa
olevat palvelut ja tukimuodot. Kuten Matikka (2001) toteaa vaitoskirjassaan, elinymparisto
itsessdan on vain yksi osa-alue kehitysvammaisen henkilon hyvinvoinnissa. Tarkeimpia asioita
ovat turvallisuus, aktiivisuus, sosiaalinen yhteenkuuluvuuden tunne ja tuen saaminen, tyo, on-
nellisuus ja stressin puuttuminen seka itsemaaraamisoikeus ja oikeus valintojen tekemiseen
arjen elamassa. (Matikka 2001, 73.) Monet kehitysvammaiset tarvitsevat erilaisia sopeutuksia
ja mukautuksia osallistumiseen ja osallisuuden kokemukseen. Tama tarkoittaa usein hoitajia,
ohjaajia ja tukihenkil6ita. Tassa tutkielmassa ei tutkittu sita, miten nama rakenteet ja tukimuo-

dot toteutuvat ja ovat saatavilla. Aineiston perusteella asiantuntijat eivdt kuitenkaan nae
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puuttuvia palvelurakenteita tai puuttuvia palveluita syina tahdosta riippumattoman erityis-

huollon pidattaville paatoksille.

Jatkotutkimusideoita aiheesta syntyy useita. Yksikon henkilékunnan rooli ja toimintatavat pro-
sessissa olisivat hyvin mielenkiintoinen tutkimuskohde. Tahdosta riippumattoman erityishuol-
lon tutkimusjaksoa toteuttavan laitosyksikon henkilokunta ei suoraan kuulu arvioinnin “kol-
mikantaan.” Olisi kiinnostavaa esimerkiksi tietda mitka ovat ne mittarit ja menetelmat tai huo-
miot, joita yksikon henkilokunta tekee asiakkaan toimintakyvysta tutkimusjakson aikana. Toi-
saalta yleisempikin toimintatapojen vertailu eri hyvinvointialueiden valilla olisi mielenkiin-
toista. Taman tutkielman haastattelut on tehty kahdella hyvinvointialueella, joiden valilla ei
ole havaittavissa huomattavia eroja taman aineiston perusteella. Laajempi vertailu voisi tuoda
nakyviin erilaisia kdaytantoja ja tulkintoja laista. Valtakunnallisestikin suhteellisen pienen asia-
kasryhman ollessa kyseessa seka asiantuntijoiden etta asiakkaiden oikeusturva voisi parantua.
Kolmantena jatkotutkimuskohteena nakisin esimerkiksi riittavien palvelurakenteiden ja palve-

luiden tutkimisen varsinkin nyt, kun hyvinvointialueet ovat aloittaneet toimintansa.

Uutta lakia sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan tai potilaan itsemaaraamisoikeuden vah-
vistamiseksi on valmistelu jo useita vuosia. Tavoitteena on ollut uudistaa lainsdaadant6a niin,
ettd itsemadraamisesta ja sen rajoittamisesta saadettaisiin kattavasti yhdessa laissa. (Sosiaali-
ja terveysministerio i.a.) Tama laki on kuitenkin edelleen valmistelussa eika sen valmistumi-
sesta ole tietoa. Siihen saakka, kunnes uusi laki valmistuu, kehitysvammahuollossa kaytetdaan
nykyisia lakeja. Taman lakikokonaisuuden eteneminen tulee aiheuttamaan mahdollisesti seu-
raavan suuren muutoksen myods kehitysvammaisten tahdosta riippumattomassa hoidossa.
Kaikkien kansalaisten tasa-arvoisen kohtelun nakékulmasta on tarkeda ja mielenkiintoista
tuoda nakyville eri asiakasryhmiin liittyvia erityispiirteita suhteessa rajoittamiseen. Tama tut-
kielma osallistuu tdhan keskusteluun kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeu-

teen puuttumisen nakékulmasta.

Lopuksi on valttamatonta palata tutkielmaa taustoittaviin keskusteluihin vammaisten henki-
I6iden oikeuksista ja pohtia miksi en kysynyt asiasta kehitysvammaisilta henkil6ilta itseltdgan?
Valitsin tutkimusasetelmaksi asiantuntijoiden haastattelun parista syysta. Ensinnakaan hei-

dankaan kokemuksiansa ei ole juurikaan tutkittu. Uusi laki on ollut voimassa pian kahdeksan
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vuotta, mutta edelleen lain soveltaminen ja toimintaohjeet ovat pitkalti alueiden varassa. La-
hes ainoa palaute, jota tahdosta riippumattoman erityishuollon asiantuntijat tuntuvat saavan
arvioistaan ja paatoksia tekevat tyoryhmat paatoksistaan ovat hallinto-oikeuden vahvistukset
paatoksista tai asiakkaiden tekemien valitusten vastaukset. (Alamaki, henkilokohtainen tie-
donanto 2023.) Toivottavasti saamme uusia tutkimuksia aiheesta tulevaisuudessa, nakokul-
mia on lukuisia. Toiseksi asiakkaiden tai tapausesimerkkien perusteella tehtava tutkimus olisi
ollut eettisesti hyvin haastava. Tahdosta riippumattomassa erityishuollossa olevien asiakkai-
den maara on hyvin pieni, joten asiakkaiden tunnistamattomuutta olisi ollut Idhes mahdo-

tonta toteuttaa.

Koska en siis voinut toteuttaa tutkielmaa yhdessa kehitysvammaisten kanssa, paadyn tavoit-
telemaan taistelevan tutkimuksen hengessa sita, etta pidan esilla tata yhteiskunnallisesti mer-
kittavaa asiaa, joka on vaarassa jaada pienelle huomiolle. Kehitysvammaiset henkil6t ovat
haavoittuvassa asemassa oleva ihmisryhma, joiden oma mahdollisuus pitda asioita esilla on
rajallinen. Mahdollisesti ainoa kehitysvammaisten itsensa antama julkinen arvio kehitysvam-
maisten rajoitustoimenpiteistd on Me itse ry:n ajatus, jonka mukaan mitaan rajoitustoimen-
piteitd ei tulisi olla kaytossa (Me itse ry on kehitysvammaisten ihmisten kansalaisjarjesto).
Tama on tarkea nakoékulma ja Iahtokohta kaikkien rajoitustoimenpiteiden kaytén arvioinnilla,
mutta myo6s tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioinnille. Toivottavasti tulevaisuu-
dessa saamme kehitysvammaiset henkilot aktiivisemmin mukaan myo6s tutkimusten tekoon,
mutta siihen saakka haluan antaa kehitysvammaisille henkilGille viimeisen sanan ainakin tassa

tutkielmassa:

Me Itse ry:n puolesta 2023

Keskisen Suomen Me Itse —ryhmit:

"ltsemaaraamisoikeudesta pitda huolehtia

Koronaepidemia rajoitti ja haittasi itsemaaraamisoikeutta monin tavoin.

Osa haitoista nakyy vieldkin.

Esimerkiksi joissakin asumisyksikoissa rajoitukset jaivat paalle, vaikka ne loppuivat muualla.
Asiat ovat huonosti, jos esimerkiksi ammattilaiset ja muut ihmiset

maaraadvat aivan pienistakin asioistamme.

Tama vaikeuttaa arkeamme ja jokapaivaista elamaamme.

ltsemaaraamisoikeutta haittaa esimerkiksi se,
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ettd asumisessa ja muissa palveluissamme on pulaa tyontekijoista.

Silloin rajoituksia kaytetaan helpommin kuin muuten.

ltsemadraamisoikeus on kuitenkin eniten kiinni asenteista.

Kyseenalaistakaa vanhoja rutiineja, hankkikaa tietoa ja koulutusta itsemadardaamisoikeudesta.
Kokemustoimijamme voivat kertoa, miksi itsemaaraamisoikeus on tarkeda kotielamassa,
toissa, opiskelussa ja vapaa-ajalla seka ihmissuhteissa.

ltsemadraamisoikeutta pitaa kunnioittaa myds silloin,

kun olemme sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaina.

Kokemustoimijamme voivat antaa neuvoja ja opastusta

siitd, miten meidat kohdataan niin, etta itsemaaraamisoikeus toteutuu.
ltsemaaraamisoikeuttamme vahvistaa, jos saamme tietoa, neuvontaa ja ohjeita

selkedlla ja ymmarrettavalla kielella.

Myds henkilékohtainen apu ja palvelusuunnitelma ovat hyvia keinoja,

jotka auttavat meita maaraamaan itse omista asioistamme.

Meidat pitaa kohdata niin, etta tulemme oikeasti kuulluiksi.

On monia tapoja ottaa selvaa ihmisen mielipiteista ja toiveista silloinkin,

kun han ei pysty kertomaan niista samalla tavalla kuin muut.”

(Kehitysvammaisten tukiliitto i.a.)
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Liitteet

Liite 1. Haastattelukysymykset

Nimi ja ammattiryhma:

10.
11.

12.

13.
14.

Kertoisitko alkuun vahan sinun tehtavankuvastasi ja tyohistoriasta.

Minkalainen toimintakulttuuri ja toimintatavat teidan organisaatioonne on muodos-
tuneet tahan tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointiprosessiin?

Mika on teilld arvioita tekevien moniammatillisten ryhmien kokoonpano? Jatkokysy-
mys: Vaihteleeko se paljon?

Kayko usein niin, ettad tassa ryhmassa on toisilleen ennestaan tuntemattomia asian-
tuntijoita - vai onko niin, ettd tapaat useimmiten samat asiantuntijat (moniammatilli-
sessa arvioinnissa)? Jatkokysymys: Mista vaihtuvuus johtuu?

Mita ajattelet, vaikuttaako se, ettad tunnette tai ette tunne toisianne arviointityosken-
telyyn? Jatkokysymys: Miten?

Miten ajattelet, ettd erilaisista ammattitaustoista tulevien asiantuntijoiden yhteinen
nakemys muodostuu (arviointiprosessissa)? jatkokysymys: muodostuuko yhteinen
ndakemys aina?

Mita ajattelet psykologin / sosiaalityontekijan / laakarin roolista tahdosta riippumat-
toman erityishuollon arviointiprosessissa? Jatkokysymys: Mihin asioihin ajattelet,
ettd psykologi / sosiaalityontekija / 1aakari erityisesti kiinnittdad huomiota arvioin-
nissa?

Onko psykologilla / sosiaalityontekijalla / 1adkarilla kdaytossa mittareita ja menetelmia,
joilla naita asioita (itsemaaraamiskykya ja toimintakykya) voidaan arvioida? Jatkoky-
symys: ovat ne mielestasi riittavid, toimivia? Jos ei niin: Mihin asiaan ajattelet, etta
erityisesti kaipaisit valineita?

Miten olet kokenut henkilokohtaisesti oman ammatillisen roolisi ja osuutesi osana
moniammatillista tyéryhmaa?

Milla tavalla muodostat omaa nakemystasi tassa arviointiprosessissa?

Oletko kokenut eettista ristiriitaa arviointeja tehdessasi? Jatkokysymys: Mihin se liit-
tyi? Oletteko kasitelleet naita asioita, jotenkin? Miten?

Voiko ymparisto vaikuttaa arvioinnin tekoon? (esimerkiksi puutteellinen palvelura-
kenne tai asiakkaan laheisten painostus).

Mika on haastavinta arvioinnin tekemisessa?

Onko tassa aiheessa vield jotain muuta olennaista, jota en ole huomannut kysya?
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Taulukot

Taulukko 1. Itsemaaraamiskyky ja tarvittavat taidot

Taulukko 2. Tahdosta riippumattoman erityishuollon arviointiin vaikuttavat osa-alueet



