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Muistiliiton lausunto:

Keskustelutilaisuus henkilokohtaisesta budjetista valinnanvapauslakiehdotuksessa

Taustaa

Muistiliitto on osallistunut keskusteluun esitysluonnoksesta laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta
sosiaali- ja terveydenhuollossa kesakuussa 2017 ja joulukuussa 2017 jattden kirjalliset lausunnot
(liitteend 1 otteita jatetysta lausunnosta).

Vuonna 2015 arvioitiin Suomessa olevan 193 000 muistisairautta sairastavaa henkiléa. Heista
93 000 sairastaa keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairauden vaihetta ja 100 000 lievaa sairauden
vaihetta. Tuen tarve sairauden eri vaiheissa on hyvin erilainen. Alzheimerin tauti on yleisin muis-
tisairaus. Edetessaan muistisairaus aiheuttaa dementia-oireyhtyman. Ymparivuorokautisen hoi-
don asiakkaista valtaosalla (75 %) on muistisairaus (Muistibarometri 2015).

Muistisairas ja hanen laheisensa tarvitsevat seka sosiaalihuollon etta terveydenhuollon monipuoli-
sia palveluja (Taulukko 1 liitteena 2).

Palvelujen yhteensovittamista, sujuvaa palvelupolkua suunniteltaessa tarvitaan laaja-alaista
arviointia, substanssiosaamista ja motivaatiota seka palveluvalikon tuntemusta. Sairastunutta ei
saa jattdaa yksin selvittelemaan esimerkiksi sita,

- millaisesta palvelusta han hyoétyy ja millainen palvelu parhaiten hanta palvelee.
- milloin han kayttaa palvelun hankintaan maksusetelia, milloin henkilékohtaista budjettia.

Muistisairas ja hanen laheisensa tarvitsevat asiantuntijan/omatyontekijan/muistikoordi-
naattorin tai -hoitajan kanssa yhdessa tehdyn asiakassuunnitelman. Vaarana on, ettei
asiakas saa hanelle kuuluvia palveluja sen vuoksi, ettei han pysty esimerkiksi kognition vajausten
vuoksi kayttamaan valinnanvapauttaan.

- Sairauden edetessad hanella on jatkuvaa hoidon, hoivan ja tuen tarvetta.
- Sairauden myohaisessa vaikeassa on hanen kirjallisella hoitotahdollaan erityisen suuri
merkitys. Siita selviaa hanen tahtonsa valintojen tueksi.

Tuettu pdatéksenteko on tarpeellinen ja hyva keino auttaa asiakasta tekemaan hanelle hyvia
ratkaisuja palveluiden hankinnassa. Yksinasuvat muistisairaat ovat erityisen haavoittuvassa ja
heikossa asemassa.

Henkilokohtainen budjetti ja asiakassuunnitelma kéasi kdadessa

Laadukkaan ohjauksen merkitys korostuu henkiléokohtaisen budjetin kohdalla. Neuvontaan on
varattava riittdvasti resursseja, saanndllisia tapaamisia ja aikaa perehtya asiakkaan tilanteeseen.
Henkilékohtainen budjetti antaa mahdollisuuden rakentaa palvelu niin, etta siitd muodostuu
omannakoinen, yksildllinen kokonaisuus.

Budjetin tulee vastata muistisairaan ihmisen tarvetta eli se ei saa olla alimitoitettu. Henkildkoh-
taista budjettia voidaan pitda hyvana vaihtoehtona palvelujen jarjestdmisessa.

Hoito-, hoiva- ja palvelusuhteen jatkuvuus on tdarkea muistisairaalle henkildlle. Tuttu ymparisto,
tutut ja turvalliset ihmiset luovat vakautta sairastuneen elamaan ja yllapitdavat toimintakykya ja
arjessa parjaamista. Kun toimintakyky sailyy hyvana, han parjaa yhteisékodissa elamansa lop-
puun saakka.
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Muistisairas ja hanen laheisensa tarvitsevat tukea myo6s palvelun tarkoituksenmukaisuuden
seurantaan ja laadunarviointiin.

Muistiliiton roolista kdsin
Muistiliitto esittaa, etta muistisairaiden palveluissa

- sote-keskuksilla on velvoite tehda yhteistyota oman alueensa muistiyhdistyksen
kanssa, nailla on vahva osaaminen muistisairaan ja heidan laheistensa elaman asiantunti-
joina. Muistiyhdistysten toiminta jalkautuu valtaosaan kuntia tarjoten vertaistukea, vapaa-
ehtoistoimintaa, ohjausta ja neuvontaa, kiireeténta inhimillista kohtaamista ja kuulemista.

- Maakunnallisilla toimijoilla on velvollisuus tehda yhteisty6ta jokaisen maakunnan
alueella toimivan Muistiluotsin, maakunnallisen asiantuntija- ja tukikeskuksen kanssa.
Muistiluotsiverkostossa toimii STEA-avustusten varassa lahes 70 sote-alan asiantuntijaa.

- Muistijarjestdé on vahva osaaja ja on valmiina olemaan tiiviina osana muistisairaiden ja
heidan ldheistensa tuki ja palvelukokonaisuutta. Muistijarjestd muodostuu 44 jasenyhdis-
tyksesta, 38 alaosastosta, 18 maakunnallisesta Muistiluotsista. Jarjestéssa on parisataa
palkattua tyontekijaa, tuhatkunta vapaaehtoista ja yli 14 500 henkilojasenta.

- Osa muistiyhdistyksista tuottaa eriytettya maksullista palvelua, mutta heidan roo-
linsa tulevassa jarjestelmassa on vaarassa jaada isojen toimijoiden jalkoihin. Muistiliitto on
huolissaan pienten, edella mainittua inhimillista kohtaamista jarjestavien palveluntarjo-
ajien elinmahdollisuudesta tulevassa sote-jarjestelmassa.

On luotava sellainen jarjestelma, jossa pienilla toimijoilla on mahdollisuus tarjota hoiva-,
tuki- ja ym. palveluita maakunnallisella tasolla. Muistiliitto on huolissaan siitd, kuinka rea-
listista on pienen toimijan vastata palveluntuottajille asetettuihin kriteereihin. - Uskomme,
ettd pienia palveluntarjoajia ja inhimillista kohtaamista tarvitaan, pienet yksikot ovat juuri
sellaisia, joissa muistisairaiden on hyva elaa elamansa loppuun saakka.

Lopuksi

Koti on monille muistisairaalle sopivin ja mieluisin paikka: kun hdn saa tarvitsemansa palvelut
sinne, kun han tuntee olonsa turvalliseksi eika hanta palvella kotiin yksinadiseksi. Sitten kun elama
kotona ei ole enaa turvallista, han siirtyisi yhteisdkotiin, jossa saa tarvitsemiaan palveluja ja jossa
kirjallinen hoitotahto otetaan huomioon. Yhteisékodissa (ryhma-, perhe-, palveluasumisen yk-
sikkd jne.) han voi elda elamansa loppuun saakka. Jos han tarvitsee esh-palveluja, hénet hoide-
taan ripedsti ja asiantuntevasti, jotta hanen toimintakyky ei pdase laskemaan vieraassa ymparis-
tossa.

Muistisairaiden ihmisten potilas- ja omaisjarjestdn jaseniin talla uudistuksella on suuri vaikutus.
Erityisen tarkeaa on, etta palvelujen saavutettavuus sdilyy, lisdantyy ja kokonaisuus muodostuu
omannakoiseksi.

Kustannusten kasvua hillitsee se, kun muistisairaan toimintakyky sailyy. On olemassa jo esi-
merkkeja tapauksista joissa muistisairauden eteneminen hidastuu kun aivoterveyden edistami-
nen, ja muu terveyden edistamien elamantapamuutoksin onnistuu ja hoito on kohdillaan.

Helsinki 19.12.2017

Muistiliitto ry
Eila Okkonen Minna Teiska
Toiminnanjohtaja Kehittamispaallikkd



Alzheimer Centralférbundet

Liite 1
Otteita Muistiliiton 15.12.2017 STM:lle jattamasta lausunnosta

Muistiliitto esittdaa muistisairaiden henkildiden ja heidan laheistensa ndkdkulmasta seuraavat huo-
miot ja huolenaiheet. Edelld esitetyn uutisessa nostetut asiat ovat hyvid ja selkeitd, mutta kun
lakiluonnokseen paneutuu syvemmin herda useita kysymyksia ja huolia. Keskeistd uudistuksessa
muistisairaan henkildén ja hdanen Idheistensa nakdékulmasta ovat mm. seuraavat asiat.

e Tietoa on oltava riittavasti ja ymmarrettdvassa muodossa. Muistisairaan ja hanen perheensa
tarvitsevat tiedon

o Mista voi hakea apua? "Yksi ovi, yksi luukku.”
Kuka heitd auttaa arvioimaan, mika auttaa ja mita tarvitsee? Kuka tukee paatoksente-
koa? Tuettu pdatdksenteko on tarkea sisallyttaa valinnanvapaussaadantoon (vrt. § 6 ja
ks. liitteena Taulukko 1)

o Mista saa tietoa palveluiden laadusta valintojen tekemisen tueksi? Jos valinnat eivat
perustu tietoon, voi valintoja ohjata mielikuvat ja markkinoinnin onnistuminen.

o Miten palveluja haetaan?

o Miten ja kuka arvioi palvelun laatua? Kuka auttaa muistisairasta ja laheistd, jos ongel-
mia? Jne.

¢ Asiakassuunnitelman tulee muodostaa aina perusta palveluille. Muistisairaalla ja tarvittaessa
hdanen laheisilldaadn on oltava oikeus osallistua asiakassuunnitelman laadintaan. Heidan tulee
saada tietoa ja yksil6llista tarvitsemaansa tukea palvelutarpeen arviointiin ja suunnitteluun.

58§ Asiakassuunnitelma

o Palveluntarpeen arvioinnin perusteella laaditaan vain tarvittaessa asiakassuunni-
telma - muistisairaat ihmiset tarvitsevat aina asiakassuunnitelman, koska sairaus
on eteneva. Muistisairas ihminen on entistd heikommassa asemassa, jos suunni-
telma ei ole asiantuntevasti ja yksil6llista tarvetta vastaavasti laadittu.

o "Maakunnan liikelaitos vastaa palvelutarpeen kannalta tarkoituksenmukaisesta ko-
konaisuudesta” — jos henkilé on mennyt ensin suoran valinnan palveluihin, asiakas-
suunnitelma ja mahdollinen ohjaus maakunnan liikelaitoksen palveluihin jaa suoran
valinnan palveluntuottajan harkinnan varaan. Vaarana on, ettd muistisairaan palve-
lupolku katkeaa.

e Palvelun on oltava asiantuntevaa, osaavaa ja integroitu kokonaisuus. Lakiluonnokseen on
maaritelty vain laaketieteen alat, sinne pitdisi maaritella myds muut asiantuntijuuden alat,
silla esimerkiksi muistisairaiden hoito vaatii erityisosaamista hoitajilta ja sosiaalitydntekijoilta.
Nykyisissa terveyskeskuksissa on hoitajien vakansseja kuten muistihoitaja ja —koordinaattori,
diabeteshoitaja ja mielenterveyshoitaja. Lakiluonnoksesta puuttuu nama asiantuntijat ja hei-
dan tiivis vertikaalinen ja horisontaalinen yhteisty6 toisten asiantuntijoiden kanssa. Jos sita ei
ole, muistisairas jaa pirstaleisten ja hajanaisen palvelun jalkoihin. On keskeista potilaiden/asi-
akkaiden/perheiden kannalta pitda huoli palvelujen kokonaisuudesta ja selkeydesta. Lakiluon-
noksen malli antaa mahdollisuuden palvelujen hajaantumiselle usealle toimijalle, jolloin tiedon
kulku ja kokonaisvastuu seka palvelun (hoidon, hoivan, tuen ja kuntoutuksen) toteutus ja jat-
kuvuus vaarantuvat.

e Millainen osaaminen vaaditaankaan kuntiin jalkautuvilta neuvojilta? Heilla tulee olla vankka
osaaminen ja ajan tasalla olevat tiedot tarjolla olevista palveluista ja niiden laadusta, heilla
tulee olla myoés tietoa esimerkiksi muistisairaiden ja heidan Idheistensa palvelutarpeen koko-
naisuudesta (ks. Taulukko 1 liitteena).

188§ Suoran valinnan palvelut
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Mikali muistisairas henkild ei ole maakunnan liikelaitoksen palveluiden piirissa, on mahdollista,
etta muistisairas “jaa pyérimaan” suoran valinnan palveluiden piiriin eika ohjaudu esim. muis-
tipoliklinikalle. Myds suoran valinnan palveluissa taytyy turvata muistisairaiden hoidon asian-
tuntemus sekd muistihoitajan/koordinaattorin palvelut.

Sosiaalihuollon neuvonta ja ohjaus — Muodostuuko se sote-keskuksessa liian kevyeksi ihmis-
ten tarpeiden, todellisen integraation toteuttamisen ja hyvan palvelun ndkdékulmasta?
Konsultaatio ja avovastaanottopalveluissa tulisi olemaan geriatrian erityisosaamista, mutta
jaa maakunnan "harkintaan”, missa laajuudessa ko. palvelut vastaavat maakunnan asukkai-
den tarpeisiin. Ta@ma ei anna riittdvaa turvaa kasvavalle muistisairaiden maaralle.

Sosiaali- ja terveydenhuollon neuvonta ja ohjaus - Muistiluotsit tai muut vastaavat yksityisen
ja kolmannen sektorin neuvonta ja ohjauspalvelut on luotu palvelemaan muistisairaiden ja
muistiperheiden tarpeita, naditd on jatkossa kaytettava tiiviina osana muistisairaiden ja heidan
[aheistensa palvelupolkua.

248§ Asiakassetelipalvelut

Kokonaisuus on ongelmallinen ja monimutkainen varsinkin, jos kyky tehda valintoja on hei-
kentynyt.

Asiakas- ja potilasturvallisuus ei saa vaarantua, mutta vaarantuuko paivystystoiminta ja asi-
antuntemus, jos alueelle ei jaa maakunnan liikelaitoksen muuta toimintaa, tai jos se on tyhja-
kaynnilld muun ajan?

Muistisairaat ja heidan laheisensa tarvitsevat henkilékohtaista apua ja tuettua paatoksentekoa
valitessaan palvelusetelilla jarjestettavia palveluita ja ylipdataan valitessaan palvelua.

26§ Asiakassetelipalveluntuottajan valinta

Pykadlaan on lisattava velvoite palveluohjauksesta ja —neuvonnasta. Nyt luonnoksessa on vain
velvoite antaa tietoa palveluntuottajista — tdma voi vahimmilldan tarkoittaa vain nettisivuilla
olevaa listausta, mika ei puolestaan valttamatta ole muistisairaan ja ldheisen nakdkulmasta
saavutettavaa/ymmarrettavaa tietoa.

Palveluohjaajalla on oltava hyvin laaja osaaminen tarjolla olevista ja tarjottavista paleluista
seka siitd millaisesta palvelusta asiakas/potilas hyotyy ja mita tarvitsee.

32§ Valinnanvapauden kayttamiseen liittyva ohjaus, neuvonta ja tuki

Pykalaan on lisattava velvoite, ettd ohjaus, neuvonta ja tuki on annettava myds SAAVUTETT-
VASSA muodossa. Asia korostuu niin muistisairailla kuin monilla muillakin ryhmilla.
Palveluntuottajan on ohjauksellaan, neuvonallaan ja muilla toimenpiteillddn huolehdittava,
ettd asiakkaan etu toteutuu. - Kuka tata valvoo? Miten laatu arvioidaan ja mitataan? Tahan
tarvitaan erityiset osaamisen kriteerit.

338§ Palvelutarpeen arviointi ja asiakassuunnitelma suoran valinnan palveluissa

Laki ei tdssa pykaldssa turvaa muistisairaan asemaa tai katkeamatonta hoitopolkua. Laki jat-
taisi mahdollisen asiakkaan eteenpdin ohjauksen palveluntuottajan harkintaan. “JOS palvelun-
tuottaja arvioi, etta asiakkaalla on tarve maakunnan liikelaitoksen palveluun”, onko vaarana,
etta muistisairas jaa pyérimaan suoran valinnan palveluihin tai etta hanelle tarjotaan maksul-
lisena lisapalveluna. Onko mahdollista, ettd suoran valinnan palveluntuottaja tekee palvelutar-
peen arvioinnin ja asiakassuunnitelman omia palveluitaan vastaavaksi ja kuka valvoo niiden
henkildiden palvelupolkua, jotka eivat itse kykene arvioimaan tarpeitaan?

Toteutuuko YHDEN LUUKUN periaate? Muistisairaat, joilla mahdollisesti on monia tarpeita, on
vaarana, ettd heitd pyoritetaanko luukulta toiselle? Muistisairaat tarvitsevat selkedn palvelu-
valikon ja heidan palvelupolkuaan turvaavan vertikaalisen ja horisontaalisen koordinaation.

348§ Palvelutarpeen arviointi ja asiakassuunnitelma maakunnan liikelaitoksessa

Maakunnan liikelaitos vastaa palvelutarpeen arvioinnista ja asiakassuunnitelmasta, KUN hen-
kild on liikelaitoksen tuotantovastuulla. Muistisairaat tarvitsevat selkean palveluvalikon ja hei-
dan palvelupolkuaan turvaavan vertikaalisen ja horisontaalisen koordinaation.
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Liite 2

Taulukko 1: Esimerkkejd toimenpiteistd, jotka tukevat kotona selviytymistd (Muistisairaudet: Kaypa
hoito —suositus, 2017)

Yksiléllinen kuntoutus- ja palvelusuunnitelma
Kuntouttavat, selviytymistd ja omatoimisuutta Ensitietokurssit, sopeutumisvalmennus
tukevat toimenpiteet

latkuva kohdennettu ohjaus ja neuvonta
(muistihoitaja, muistikoordinaattori,
palveluchjaaja, muistiyhdistykset)

Fysio- tai toimintaterapia, kotikuntoutus,
liilkunnalliset ryhmat

Apuvilineet, kodin muutostyit

Sosiaalisesti osallistava toiminta (muistikerhaot,
pdivatoiminta, vertaisryhmiat)

Muistiapuvalineet (kalenterit, muistuttava dosetti,
ohjauskyltit)

Aszianmukainen |ddketieteellinen hoito Muistizairauden hoito (kohdennettu lddkehoito,
kdytisoireiden hoito)

Tilaa pahentavien tekijdiden (ravitsemusongelmat,
pdihteet, epdsapiva lddkitys) havaitseminen ja
paistaminen

Muiden sairauksien hoito ja kuntoutus

Dikea-aikaiset tukitaimet Kotihoito ja kotisairaanhoito

kKunnalliset ja yksityiset tukipalvelut (ateriapalvelu,
pesupalvelu, kauppapalvelu, sivouspalvelu,
ystdvdpalvelu)

Kuljetuspalvelut

Lyhytaikainen tai jaksoittainen hoito
Turvallisuutta lisddvat ratkaisut Hilytysapuvilineet (turvapuhelin, paikantava
ranneke, ovihdlytin, palohalytin)
Taloudellinen turvallisuus (suoralaskutus,
markkinointikiellot, edunvalvonta)

Kodin turvallisuus (turvaliesi, vedenkeitin,
virrankatkaisijat, LED-kynttildt, kulkureitit)

Etuuksien varmistaminen ja taloudelliset Ladkkeiden korvattavuus
tukitoimet Eldkettd zaavan hoitotuki
Oraishoidon tuki
Omaisten oikeudet ja tukeminen Wertaistuki
Vapaapadivat

Muistiliitto ry on valtakunnallinen keskusliitto, joka toimii muistisairaiden ja
heidén ldheistensd kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajérjestond.
Liiton tarkoituksena on edistdad heidédn elédménlaadun ja hyvinvoinnin yleisia edellytyksia. Muisti-
liitolla on 44 jasenyhdistysta, joilla on 18 maakunnallista Muistiluotsia, asiantuntija- ja tukikes-
kusta ja yli 14 500 henkil6jdasenta.

Muistiliiton kommentit pohjautuvat muistisairaiden ja heidén l&heistensd kanssa
tehtyyn kehittémistybhén, joka viestii ja vélittda heiddn autenttisia kokemuksiaan,
tarpeitaan ja tahtoaan.




