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Uusia tutkimushankkeita ikääntyvien ja  
muistisairaiden ihmisten oikeuksien toteutumisesta

Lähtökohtia

ItäSuomen yliopiston Hyvinvointioikeuden 
keskuksessa (aikaisemmin Hyvinvointi oi keu
den instituutti) tutkimuksen yhtenä paino  
pistealueena on ikääntyneiden sekä haavoit
tu vien ryhmien oikeuksien ja oikeudensaanti
mahdollisuuksien tutkimus. Vuosien 2020‒ 
2022 aikana on käynnistetty useita isoja tutki  
mus hankkeita, jotka keskittyvät  haavoittu vien 
ryhmien oikeuksien toteutumiseen ja oikeuden
saantimahdollisuuksiin. (Hyvinvointi oi keudes
ta voi lukea lisää Virve Toivosen, Anna Mäki
PetäjäLeinosen ja Eeva Nykäsen (2022) toi
mittamasta teoksesta Hyvinvointioikeus – kir-
joituksia oikeudesta ja hyvinvoinnista.)

Hyvinvointioikeuden keskuksessa toimii 
tutkimusryhmä ”Neuroetiikka ja oikeudet” osa
na ItäSuomen yliopiston monitieteistä neuro
tieteiden tutkimusyhteisöä. Neurotieteiden tut
kimusyhteisö yhdistää tutkijoita ja tutkimus
ryhmiä kolmesta tiedekunnasta: terveystie
teiden tiedekunnasta, yhteiskuntatieteiden 
ja kauppatieteiden tiedekunnasta sekä luon
nontieteiden ja metsätieteiden tiedekunnas
ta. Tutkimusyhteisössä lääkärit, neurotieteili
jät, psykologit, yhteiskuntatieteilijät ja oikeus
tieteilijät lähestyvät monitieteisesti ja potilas
lähtöisesti hermostoa rappeuttavia sairauksia ja 
epilepsiaa sekä sairastuneiden ongelmia. 

Neuroetiikka ja oikeudet  tutkimusryhmässä 
keskitytään ikääntyvien ja muistisairaiden sekä 
muiden vammaisten ihmisten oikeudelliseen 
asemaan ja oikeusturvaan. Tavoitteena on, että 
potilailla ja heidän läheisillään olisi sairaudesta 
huolimatta mahdollisuus elää ihmisarvoisesti 

hyvää elämää ja tulla tunnustetuksi yhteiskun
nan täysivaltaisina jäseninä.

Ikääntyvän väestön sekä muistisairaiden 
ihmisten määrä lisääntyy niin Suomessa kuin 
muissakin länsimaissa. Samalla lisääntyy myös 
niiden ikääntyvien ja muistisairaiden ihmisten 
määrä, joilla on oikeudellisia ongelmia. On gel
mat voivat liittyä esimerkiksi asumiseen, per
heeseen, tavaroiden ja palveluiden hankintaan, 
kaltoinkohteluun sekä erilaisiin sosiaali ja 
terveyspalveluihin (Ervasti & MäkiPetäjä
Leinonen 2021). Ei ole kuitenkaan riittävästi 
tietoa siitä, kuinka laajasti ikääntyvillä ja muis
tisairailla ihmisillä on erilaisia ongelmia ja mil
laisiin keinoihin he ovat turvautuneet ongel
miensa ratkaisemiseksi. Kaikki eivät välttä
mättä ole edes tietoisia oikeuksistaan, jolloin 
he eivät aina etsi ratkaisuja mahdollisiin epä
kohtiin. (Ellison ym. 2004; Pietsch 2013; Sage
Jacobson 2015.)

Vuoden 2022 alussa Hyvinvointioikeuden 
keskuksessa on käynnistynyt kaksi uutta ikään
tyvien ja muistisairaiden ihmisten oikeuksiin 
ja oikeuksien toteutumiseen keskittyvää tutki
mushanketta. Toinen niistä keskittyy pande
miaaikaan (WELGO) ja toinen yleisesti 
muistisairaiden ihmisten oikeudelliseen ase
maan (VAPA). Molemmat hankkeet liittyvät 
oikeudensaantimahdollisuuksien tutkimuspe
rinteeseen (Access to Justice). Teoriaperinteessä 
korostetaan sitä, että oikeudellisissa tutkimuk
sissa ei pitäisi keskittyä muodollisiin oikeuksiin 
eli lainsäädäntöön vaan siihen, toteutuvatko 
ihmisten oikeudet todellisuudessa. Tällainen 
tutkimus vaatii monitieteistä yhteiskunnallis
ta lähestymistapaa oikeudelliseen maailmaan. 
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Hankkeissa tehdään myös keskinäistä yhteis
työtä tutkimusaineistojen keräämisessä ja ana
lysoinnissa.

Haavoittuvien ryhmien oikeudellinen 
asema pandemia-aikana (WELGO)

Syksyllä 2021 alkoi Strategisen tutkimuksen 
neuvoston rahoittama hanke ”Hyvinvoinnin 
turvaaminen pandemiaaikoina: kohti synde
mioiden yhteistyöhön perustuvaa hallintaa” 
(WELGO) Helsingin yliopiston, ItäSuomen 
yliopiston, Tampereen yliopiston, Vaasan yli
opiston, THL:n ja Demos Helsingin yhteistyö
nä. Hankkeessa on mukana politiikan tutkijoita, 
sosiaalityön tutkijoita, sosiaalipsykologeja, oi
keustieteilijöitä ja muita yhteiskuntatieteilijöitä.

Hankkeen tarkoituksena on kehittää kestä
viä ratkaisuja hyvinvoinnin turvaamiseksi tule
vaisuuden terveyskriiseissä  koronapandemian 
hallinnasta saatujen kokemusten pohjalta. Aja  
tuksena on, että pandemian aiheuttamista haas  
teista tulisi oppia, jotta niiden  kohtaaminen oli
si tulevaisuudessa helpompaa kuin covid19:n 
aiheuttamassa kriisissä. Hankkeen lähtökohta
na ovat syndemiat, joilla viitataan erilaisten on
gelmien, kuten terveydellisten, taloudellisten ja 
sosiaalisten ongelmien, yhteen kietoutumiseen 
pandemian kaltaisissa kriiseissä. Tarkoituksena 
on kehittää ja vakiinnuttaa yhteiskunnalli
sia oppimispolkuja, jotka lisäävät ymmärrystä 
syndemioiden luonteesta, kykyjä terveyskriisi
en hallintaan sekä uutta toimintakykyä kette
rään ja sopeutuvaan kriisienhallintaan.

ItäSuomen yliopistosta johdetaan yhtä 
hankkeeseen sisältyvää työpakettia, joka kes
kittyy luottamukseen, legitimiteettiin ja oikeu
denmukaisuuteen. ItäSuomen yliopiston tutki  
jaryhmä keskittyy työpaketissa erityisesti ikään  
tyvien ja muistisairaiden ihmisten oikeuden
saantimahdollisuuksiin pandemiaaikana sekä 
siihen, miten pandemia on vaikuttanut heidän 
mahdollisuuteensa päästä oikeuksiinsa. Tätä 
kysymystä selvitetään muun muassa haastatte
luiden ja kyselyiden avulla. Hankkeessa hyö

dynnetään myös kanssatutkijuusmenetelmää. 
Kanssatutkimuksella (co-research, tutkimus
kumppanuus) tarkoitetaan osallistumista tuke
via ja osallistumiseen kutsuvia ja innostavia me
netelmiä tiedon tuottamisessa (esim. Hayley 
& Buffel 2022). Tutkimuskohteet otetaan mu
kaan tutkimuksen tekemiseen. Suomessa tätä 
menetelmää on aiemmin käytetty ja  kehitetty 
muun muassa Ikäinstituutin Elämänotetutki
muksessa, jossa iäkkäät ihmiset haastattelivat 
toisia iäkkäitä ihmisiä. Sitä on käytetty myös 
nuorisotutkimuksessa ja maahanmuuttajia 
 koskevassa tutkimuksessa.

Varjoja paratiisissa? Muistisairaan 
ihmisen oikeuksien toteutuminen 
hyvinvointivaltiossa (VAPA)

Vuoden 2022 alussa ItäSuomen yliopistossa 
alkoi Koneen Säätiön rahoittama kolmevuoti
nen hanke ”Varjoja paratiisissa? Muistisairaan 
ihmisen oikeuksien toteutuminen hyvinvoin
tivaltiossa” (VAPA). Hankkeen keskeisenä ta
voitteena on saada esille muistisairaiden ihmis
ten oikeusongelmia ja niiden korjauskeinoja 
sekä käydä yhteiskunnallista keskustelua muis
tisairaiden ihmisten asemasta. 

Hankkeessa yhdistyvät tieteellinen ja tai
teellinen toiminta sekä yhteiskunnalliseen kes
kusteluun suuntautuva aktivismi ja ihmislähtöi
nen toiminta muistisairaiden ihmisten ja hei
dän läheistensä kanssa. Mukana  hankkeessa on 
sosiaalipolitiikan, sosiaalipalveluiden, sosiaa li
psykologian, johtamisen, vanhustyön, sosiolo
gian, ihmismaantieteen, lääketieteen,  juridii kan, 
journalismin, kuvataiteen ja  romaanitaiteen 
ammattilaisia. Tavoitteena on saada esille muis  
tisairaiden ihmisten ongelmia siten, että hei
dän oma äänensä tulee kuuluviin.  Tari nal li suus 
on koko hankkeen keskeinen, kantava teema. 

Muistisairailta ihmisiltä ja heidän läheisil
tään pyydetään vapaamuotoisia tarinoita oi
keusongelmista ja ongelmien ratkaisemisesta 
sekä koetusta oikeudenmukaisuudesta. Lisäksi 
kerätään useita haastatteluaineistoja sekä teh
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dään kysely muistisairaille ja heidän läheisil
leen. Tässäkin hankkeessa hyödynnetään kans
satutkijuusmenetelmää kutsumalla muistisai
raiden ihmisten läheisiä mukaan tutkimuksen 
tekemiseen. Hankkeessa tutkitaan myös tuo
mioistuinasiakirjojen sekä lääkärien, viran
omaisten ja tuomareiden haastatteluiden avulla 
oikeudellista toimintakykyä ja edunvalvontaa.  

Lisäksi hankkeessa käytetään  taidelähtöisiä 
menetelmiä tieteellisen tiedon  tuottamiseksi. 
Kansainvälisessä tutkimuksessa Art-based 
Research (ABR) on vakiintunut omaksi tutki
mussuuntauksekseen, jossa tutkittavia ilmiöitä 
lähestytään taiteen keinoin (esim. Coemans & 
Hannes 2017). VAPAhankkeessa muistisai
raille ihmisille järjestetään taidetyöpajoja, joi
den tehtävänä on tuottaa uusia avauksia, sy
vyyttä ja ihmisten omia näkökulmia tutkitta
viin asioihin. Interaktiivisissa  taidepohjaisissa 
työpajoissa tarkastellaan taideilmaisun  keinoin 
muistisairaiden ihmisten omia  kokemuksia 
heidän oikeuksiensa toteutumisesta ja tukemi
sesta. Lisäksi Ehtoolehtoromaaneistaan tun
nettu kirjailija Minna Lindgren kirjoittaa tut
kimusaineistoa hyödyntäen romaanin, joka 
liittyy hankkeen tematiikkaan. Luovien taide
menetelmien avulla saadaan esille laajempia 
näkökulmia tutkittavaan ilmiöön kuin perin
teisillä tutkimusmenetelmillä. Muistisairaiden 
ihmisten tarinoiden avulla myös tietous, ym
märrys ja empaattisuus heidän oikeudellisiin 
kysymyksiinsä yhteiskunnassa lisääntyvät. Tätä 
hyödynnetään tutkimuksen yhteiskunnallisessa 
vuorovaikutuksessa.  

Molemmissa edellä mainituissa  hankkeissa 
tehdään yhteistyötä kansalais ja potilasjärjes
töjen, kuten Muistiliiton ja Ikäinstituutin, 
kanssa. Eduskunnan oikeusasiamiehen kans
lian yhteydessä toimiva Ihmisoikeuskeskus on 
myös tärkeä yhteistyökumppani.

Tulevaisuuden näkymiä

Hyvinvointioikeuden keskuksessa on käynnis
tetty useita hankkeita, joissa kartoitetaan ikään

tyvien ja muistisairaiden ihmisten oikeuksien 
toteutumista yleisesti. Tulevaisuudessa tarkoi
tuksena on syventää tutkimusta ikääntyneiden 
ja muistisairaiden ihmisten oikeuksista siten, 
että tarkastelun kohteena ovat eri elämänalueet 
tai tarkkarajaiset ongelmat. Mahdollisia tutki
musalueita ovat esimerkiksi erilaiset sosiaali 
ja terveyspalveluihin liittyvät ongelmat, perhe  
oikeudelliset ongelmat, kaltoinkohtelu sekä 
asumiseen liittyvät ongelmat.

Lisäksi tavoitteena on kehittää metodista 
osaamista. Jo nyt käynnissä olevissa hankkeis
sa on kysymys osin kanssatutkimushankkeista. 
Tämän tutkimusmenetelmän käyttö on tarkoi
tus vakiinnuttaa ja ottaa aikaisempaa laajem
min käyttöön. Myös kvantitatiivista osaamista 
ja rekisteritutkimusta kehitetään.

ItäSuomen yliopiston Hyvinvointi oikeu
den keskus aikoo siis kehittää monin tavoin toi
mintaansa lähivuosina. Ikääntyvien ja muisti
sairaiden ihmisten oikeuksien ja oikeudensaan
timahdollisuuksien lisäksi tutkimusta tehdään 
muistakin haavoittuvista ryhmistä. Tällä het
kellä onkin jo käynnissä Suomen Akatemian 
rahoittama tutkimushanke ”Vammaisuus ja 
ihmisarvo” (Dignity&Disability, 2021–2024). 
Lisäksi väitöskirjaprojekteja on käynnissä muun 
ohella päihdekuntoutujien ja  vammaisten sekä 
muistisairaiden ihmisten oikeuksien toteutu
misesta. Seuraavaksi tarkoituksena on laajentaa 
oikeuksien toteutumisen tutkiminen myös esi
merkiksi epilepsiaa sairastaviin ihmisiin. 
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