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Uusia tutkimushankkeita ikddntyvien ja
muistisairaiden ihmisten oikeuksien toteutumisesta

Lahtokohtia

Iti-Suomen yliopiston Hyvinvointioikeuden
keskuksessa (aikaisemmin Hyvinvointioikeu-
den instituutti) tutkimuksen yhtend paino-
pistealueena on ikddntyneiden sekd haavoit-
tuvien ryhmien oikeuksien ja oikeudensaanti-
mahdollisuuksien tutkimus. Vuosien 2020-
2022 aikana on kdynnistetty useita isoja tutki-
mushankkeita, jotka keskittyvit haavoittuvien
ryhmien oikeuksien toteutumiseen ja oikeuden-
saantimahdollisuuksiin. (Hyvinvointioikeudes-
ta voi lukea lisdi Virve Toivosen, Anna Miki-
Petdji-Leinosen ja Eeva Nykisen (2022) toi-
mittamasta teoksesta Hyvinvointioikeus — kir-
Jjoituksia oikeudesta ja hyvinvoinnista.)
Hyvinvointioikeuden keskuksessa toimii
tutkimusryhma "Neuroetiikka ja oikeudet” osa-
na Iti-Suomen yliopiston monitieteistd neuro-
tieteiden tutkimusyhteis6d. Neurotieteiden tut-
kimusyhteis6 yhdistdd tutkijoita ja tutkimus-
ryhmiid kolmesta tiedekunnasta: terveystie-
teiden tiedekunnasta, yhteiskuntatieteiden
ja kauppatieteiden tiedekunnasta sekd luon-
nontieteiden ja metsitieteiden tiedekunnas-
ta. Tutkimusyhteisossi lddkirit, neurotieteili-
jit, psykologit, yhteiskuntatieteilijit ja oikeus-
tieteilijit lihestyvit monitieteisesti ja potilas-
lihtdisesti hermostoa rappeuttavia sairauksia ja
epilepsiaa sekd sairastuneiden ongelmia.
Neuroetiikka ja oikeudet -tutkimusryhmassi
keskitytddn ikddntyvien ja muistisairaiden sekd
muiden vammaisten ihmisten oikeudelliseen
asemaan ja oikeusturvaan. Tavoitteena on, etti
potilailla ja heiddn ldheisillddn olisi sairaudesta
huolimatta mahdollisuus eldd ihmisarvoisesti

hyvii elimii ja tulla tunnustetuksi yhteiskun-
nan tdysivaltaisina jisenini.

Tkiddntyvin vieston sekd muistisairaiden
ihmisten mairi lisddntyy niin Suomessa kuin
muissakin ldnsimaissa. Samalla lisddntyy my0s
niiden ikddntyvien ja muistisairaiden ihmisten
madird, joilla on oikeudellisia ongelmia. Ongel-
mat voivat liittyd esimerkiksi asumiseen, per-
heeseen, tavaroiden ja palveluiden hankintaan,
kaltoinkohteluun seki erilaisiin sosiaali- ja
terveyspalveluihin (Ervasti & Miki-Petidji-
Leinonen 2021). Ei ole kuitenkaan riittivisti
tietoa siitd, kuinka laajasti ikddntyvilld ja muis-
tisairailla ihmisilld on erilaisia ongelmia ja mil-
laisiin keinoihin he ovat turvautuneet ongel-
miensa ratkaisemiseksi. Kaikki eivit valtta-
mittd ole edes tietoisia oikeuksistaan, jolloin
he eivit aina etsi ratkaisuja mahdollisiin epa-
kohtiin. (Ellison ym. 2004; Pietsch 2013; Sage-
Jacobson 2015.)

Vuoden 2022 alussa Hyvinvointioikeuden
keskuksessa on kiynnistynyt kaksi uutta ikddn-
tyvien ja muistisairaiden ihmisten oikeuksiin
ja oikeuksien toteutumiseen keskittyvii tutki-
mushanketta. Toinen niistd keskittyy pande-
mia-aikaan (WELGO) ja toinen yleisesti
muistisairaiden ihmisten oikeudelliseen ase-
maan (VAPA). Molemmat hankkeet liittyvit
oikeudensaantimahdollisuuksien tutkimuspe-
rinteeseen (Access to Justice). Teoriaperinteessi
korostetaan siti, ettd oikeudellisissa tutkimuk-
sissa ei pitdisi keskittyd muodollisiin oikeuksiin
eli lainsdddintoon vaan sithen, toteutuvatko
ihmisten oikeudet todellisuudessa. Téllainen
tutkimus vaatii monitieteistd yhteiskunnallis-
ta lihestymistapaa oikeudelliseen maailmaan.
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Hankkeissa tehdddn my6s keskindistd yhteis-
tyotd tutkimusaineistojen kerddmisessd ja ana-
lysoinnissa.

Haavoittuvien ryhmien oikeudellinen

asema pandemia-aikana (WELGO)

Syksylld 2021 alkoi Strategisen tutkimuksen
neuvoston rahoittama hanke "Hyvinvoinnin
turvaaminen pandemia-aikoina: kohti synde-
mioiden yhteistydhén perustuvaa hallintaa”
(WELGO) Helsingin yliopiston, Itd-Suomen
yliopiston, Tampereen yliopiston, Vaasan yli-
opiston, THL:n ja Demos Helsingin yhteistys-
nd. Hankkeessa on mukana politiikan tutkijoita,
sosiaality6n tutkijoita, sosiaalipsykologeja, oi-
keustieteilijoitd ja muita yhteiskuntatieteilijoita.
Hankkeen tarkoituksena on kehittdd kesti-
vid ratkaisuja hyvinvoinnin turvaamiseksi tule-
vaisuuden terveyskriiseissi koronapandemian
hallinnasta saatujen kokemusten pohjalta. Aja-
tuksena on, ettd pandemian aiheuttamista haas-
teista tulisi oppia, jotta niiden kohtaaminen oli-
si tulevaisuudessa helpompaa kuin covid-19:n
aiheuttamassa kriisissi. Hankkeen lahtokohta-
na ovat syndemiat, joilla viitataan erilaisten on-
gelmien, kuten terveydellisten, taloudellisten ja
sosiaalisten ongelmien, yhteen kietoutumiseen
pandemian kaltaisissa kriiseissd. Tarkoituksena
on kehittdd ja vakiinnuttaa yhteiskunnalli-
sia oppimispolkuja, jotka lisddvit ymmirrystd
syndemioiden luonteesta, kykyjd terveyskriisi-
en hallintaan sekd uutta toimintakykyd kette-
rién ja sopeutuvaan kriisienhallintaan.
Iti-Suomen yliopistosta johdetaan yhtid
hankkeeseen sisiltyvid tyopakettia, joka kes-
kittyy luottamukseen, legitimiteettiin ja oikeu-
denmukaisuuteen. Itd-Suomen yliopiston tutki-
jaryhma keskittyy tyopaketissa erityisesti ikddn-
tyvien ja muistisairaiden ihmisten oikeuden-
saantimahdollisuuksiin pandemia-aikana seki
siithen, miten pandemia on vaikuttanut heidin
mahdollisuuteensa paistd oikeuksiinsa. Tdtd
kysymysti selvitetidn muun muassa haastatte-
luiden ja kyselyiden avulla. Hankkeessa hyo-

dynnetdin myos kanssatutkijuusmenetelmaa.
Kanssatutkimuksella (co-research, tutkimus-
kumppanuus) tarkoitetaan osallistumista tuke-
via ja osallistumiseen kutsuvia ja innostavia me-
netelmid tiedon tuottamisessa (esim. Hayley
& Buffel 2022). Tutkimuskohteet otetaan mu-
kaan tutkimuksen tekemiseen. Suomessa titd
menetelmidd on aiemmin kéytetty ja kehitetty
muun muassa Ikiinstituutin Eliminote-tutki-
muksessa, jossa idkkiddt ihmiset haastattelivat
toisia idkkditd ihmisid. Sitd on kiytetty myds
nuorisotutkimuksessa ja maahanmuuttajia
koskevassa tutkimuksessa.

Varjoja paratiisissa? Muistisairaan
ihmisen oikeuksien toteutuminen

hyvinvointivaltiossa (VAPA)

Vuoden 2022 alussa Itd-Suomen yliopistossa
alkoi Koneen Siition rahoittama kolmevuoti-
nen hanke "Varjoja paratiisissa? Muistisairaan
ihmisen oikeuksien toteutuminen hyvinvoin-
tivaltiossa” (VAPA). Hankkeen keskeiseni ta-
voitteena on saada esille muistisairaiden ihmis-
ten oikeusongelmia ja niiden korjauskeinoja
sekd kiydd yhteiskunnallista keskustelua muis-
tisairaiden ihmisten asemasta.

Hankkeessa yhdistyvit tieteellinen ja tai-
teellinen toiminta sekd yhteiskunnalliseen kes-
kusteluun suuntautuva aktivismi ja ihmisldhtoi-
nen toiminta muistisairaiden ihmisten ja hei-
din liheistensi kanssa. Mukana hankkeessa on
sosiaalipolitiikan, sosiaalipalveluiden, sosiaali-
psykologian, johtamisen, vanhustydn, sosiolo-
gian, ithmismaantieteen, lidketieteen, juridiikan,
journalismin, kuvataiteen ja romaanitaiteen
ammattilaisia. Tavoitteena on saada esille muis-
tisairaiden ihmisten ongelmia siten, ettd hei-
din oma dinensi tulee kuuluviin. Tarinallisuus
on koko hankkeen keskeinen, kantava teema.

Muistisairailta ihmisiltd ja heiddn ldheisil-
tidn pyydetddn vapaamuotoisia tarinoita oi-
keusongelmista ja ongelmien ratkaisemisesta
seki koetusta oikeudenmukaisuudesta. Lisaksi
kerdtidn useita haastatteluaineistoja sekd teh-
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déin kysely muistisairaille ja heiddn liheisil-
leen. Téssikin hankkeessa hyddynnetidn kans-
satutkijuusmenetelmdd kutsumalla muistisai-
raiden ihmisten ldheisid mukaan tutkimuksen
tekemiseen. Hankkeessa tutkitaan myos tuo-
mioistuinasiakirjojen sekd lddkirien, viran-
omaisten ja tuomareiden haastatteluiden avulla
oikeudellista toimintakykyi ja edunvalvontaa.

Lisiksi hankkeessa kiytetidn taidelihtoisid
menetelmii tieteellisen tiedon tuottamiseksi.
Kansainvilisessd tutkimuksessa Arz-dased
Research (ABR) on vakiintunut omaksi tutki-
mussuuntauksekseen, jossa tutkittavia ilmioitd
lihestytddn taiteen keinoin (esim. Coemans &
Hannes 2017). VAPA-hankkeessa muistisai-
raille ihmisille jirjestetddn taidetydpajoja, joi-
den tehtdvind on tuottaa uusia avauksia, sy-
vyyttd ja ihmisten omia nikékulmia tutkitta-
viin asioihin. Interaktiivisissa taidepohjaisissa
tydpajoissa tarkastellaan taideilmaisun keinoin
muistisairaiden ihmisten omia kokemuksia
heidin oikeuksiensa toteutumisesta ja tukemi-
sesta. Lisiksi Ebtoolehto-romaaneistaan tun-
nettu kirjailija Minna Lindgren kirjoittaa tut-
kimusaineistoa hyodyntien romaanin, joka
liittyy hankkeen tematiikkaan. Luovien taide-
menetelmien avulla saadaan esille laajempia
nikokulmia tutkittavaan ilmiéon kuin perin-
teisilld tutkimusmenetelmilld. Muistisairaiden
ihmisten tarinoiden avulla myds tietous, ym-
mdrrys ja empaattisuus heidin oikeudellisiin
kysymyksiinsd yhteiskunnassa lisddntyvit. Tatd
hyddynnetidn tutkimuksen yhteiskunnallisessa
vuorovaikutuksessa.

Molemmissa edelld mainituissa hankkeissa
tehddin yhteisty6td kansalais- ja potilasjirjes-
téjen, kuten Muistiliiton ja Ikdinstituutin,
kanssa. Eduskunnan oikeusasiamiehen kans-
lian yhteydessi toimiva Thmisoikeuskeskus on
my0s tirked yhteistyokumppani.

Tulevaisuuden nikymii

Hyvinvointioikeuden keskuksessa on kiynnis-
tetty useita hankkeita, joissa kartoitetaan ikdan-

tyvien ja muistisairaiden ihmisten oikeuksien
toteutumista yleisesti. Tulevaisuudessa tarkoi-
tuksena on syventdd tutkimusta ikddntyneiden
ja muistisairaiden ihmisten oikeuksista siten,
ettd tarkastelun kohteena ovat eri eliménalueet
tai tarkkarajaiset ongelmat. Mahdollisia tutki-
musalueita ovat esimerkiksi erilaiset sosiaali-
ja terveyspalveluihin liittyvit ongelmat, perhe-
oikeudelliset ongelmat, kaltoinkohtelu seki
asumiseen liittyvit ongelmat.

Lisaksi tavoitteena on kehittdd metodista
osaamista. Jo nyt kdynnissi olevissa hankkeis-
sa on kysymys osin kanssatutkimushankkeista.
Tamin tutkimusmenetelmin kiytto on tarkoi-
tus vakiinnuttaa ja ottaa aikaisempaa laajem-
min kiytt66n. My6s kvantitatiivista osaamista
ja rekisteritutkimusta kehitetddn.

Iti-Suomen yliopiston Hyvinvointioikeu-
den keskus aikoo siis kehittdd monin tavoin toi-
mintaansa lihivuosina. Ikddntyvien ja muisti-
sairaiden ihmisten oikeuksien ja oikeudensaan-
timahdollisuuksien lisiksi tutkimusta tehddin
muistakin haavoittuvista ryhmistd. Talld het-
kelld onkin jo kidynnissd Suomen Akatemian
rahoittama tutkimushanke ”Vammaisuus ja
ihmisarvo” (Dignity&Disability, 2021-2024).
Lisiksi viitoskirjaprojekteja on kdynnissi muun
ohella pidihdekuntoutujien ja vammaisten sekd
muistisairaiden ihmisten oikeuksien toteutu-
misesta. Seuraavaksi tarkoituksena on laajentaa
oikeuksien toteutumisen tutkiminen myds esi-
merkiksi epilepsiaa sairastaviin ihmisiin.
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