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Sosiaali- ja terveysministerio jarjestdd 21.8.2015 kuulemistilaisuuden koskien kehi-
tysvammaisten erityishuoltoa koskevan lain muutosta. Lakimuutos liittyy YK:n vam-
maisten oikeuksia koskevan sopimuksen ratifiointiprosessiin. Kutsu kuulemistilaisuu-
teen ja lausuntopyyntd lahetettiin aikana, jolloin ETENE ole kokoontunut. ETENEN
jaseniltd on saatu kuitenkin kommentteja sahkopostitse, jotka on koottu lausuntopyyn-
toon.

Lakiluonnos on samansuuntainen itsemaédradmisoikeuden vahvistamista ja rajoittamis-
ta koskevan lakiehdotuksen kanssa, joka jai edellisen vaalikauden lopussa hyvéksy-
mattd. Kehitysvammalain muutosta koskevassa luonnoksessa on kuitenkin joitain ero-
ja, jotka kiinnittavat ETENEN huomiota:

- IMO-lakiesityksessa oli sdéédnnokset itsemaaradamisoikeuden vahvistamisesta, mm.
henkilon tai hadnen edustajansa kuulemisesta, itsemaéaraédmisoikeussuunnitelmasta.
Kehitysvammalaissa korostuvat rajoitukset, ei niink&an erilaiset toimenpiteet, jolla
itsemaaraamisoikeutta voitaisiin vahvistaa. Kehitysvammaisen asiakkaan kuule-
minen, ja jos hén ei pysty ilmaisemaan itseddn, hénen laheistensa kuuleminen ja
yhteisymmarryksessé toimiminen on erityisen tarkedé pyrittdessa rajoitusten va-
hentdmiseen ns. haasteellisesti kayttaytyvien kehitysvammaisten kohdalla, josta on
useita mainintoja lakiesityksen perusteissa.

- Lakiluonnokseen on lisétty sellaisia rajoittavia valineitd nimeltd mainiten, jotka
olivat kiellettyja IMO-lakiehdotuksessa. Esimerkiksi vaippa- tai hygieniahaalarin
kaytto olisi timan lakiluonnoksen mukaan sallittua. Lakiluonnoksen teksti voidaan
ymmartaa siten, ettd toimenpiteen ajatellaan olevan saannéllisté ja rutiininomaista,
osa hoidon arkea. Nainhén ei tulisi olla, vaan rajoitustoimenpiteiden tulisi olla
poikkeus.

- ETENE Katsoo, ettd erilladn pitdminen ja liikkumisen rajoittaminen puuttuvat
voimakkaasti itsemadraamisoikeuteen. Niihin saa ryhtyd, mikéli henkilén oma tai
muiden terveys vaarantuu. Ottaen huomioon toimenpiteiden luonne, pitdisiko ky-
seessé olla terveyden vakava vaarantuminen, mika on perusteena monissa muissa
rajoitustoimissa. Tekstista saa kasityksen, ettd litkkumisen rajoittaminen on nykyi-
selldén osa hoidon arkea.

- ETENE Kkiinnitt4d huomiota rajoittavien valineiden runsaaseen méaaréan. Onko
niin, ettd laitoksissa tai ymparivuorokautisissa hoitolaitoksissa kehitysvammaisten
elamén laatu ilman rajoittavia toimenpiteité olisi merkittavasti huonompi?
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Lakiluonnoksen perusteissa haastava kayttaytyminen on mainittu perusteena ra-
joittamistoimille. Haastava kayttaytyminen on iso ryhma toimintaa, joihin on mo-
nia syitd. Joidenkin tutkimusten mukaan jopa kaksi kolmasosaa haastavasta kayt-
taytymisesta johtuisi muista kuin henkilosta tai hdnen sairaudestaan tai vammas-
taan. Haastavan kayttaytymisen syy voi olla henkilon fyysisissa sairauksissa, joita
hoitamalla kayttdytyminen rauhoittuu, tai levottomassa tai ahtaassa toimintaympa-
ristossd. Rajoitustoimet lisadvat stressid ja mahdollisesti ruokkivat itsedan, ja néil-
I& my6s henkildn itsensé seké henkiloston tapaturmariski lisdantyy. Rajoitustoimi-
en kéytto vaihtelee varsin paljon yksikosté toiseen. Henkildston asenteilla ja kou-
lutuksella voidaan vaikuttaa merkittavasti seka rajoitustoimenpiteiden maaréan et-
ta itse haasteelliseen kayttdytymiseen. Tahan olisi tarpeen pééstd kiinni myos
muista ndkokulmista kuin rajoittaen.

Nayttaisi siltd, ettd hoitokulttuuri vaikuttaa merkittavésti rajoitusten kayttoon.
Lainsdadannon lisaksi olisi tarkedd puuttua hoitokulttuureihin, jotta rajoittamisia
pystyttéisiin vahentaméan. Lakiesityksesta ei kdy selvéksi, miten rajoitustoimenpi-
teiden maaraa tullaan jatkossa valvomaan ja monitoroimaan. Viime vuosina kehi-
tysvammalaitokset ovat itse kehittdneet seurantamenetelmiaan. Olisiko valtakun-
nallinen seuranta vélttdmatontd, kun kyse on vammaisten perusoikeuteen puuttu-
vista toimenpiteista.
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