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Johdanto

Muistiliitto ry on valtakunnallinen keskusliitto, joka toimii muistihdiridisten ja
dementoituvien sekd heiddn Iéheistensé kansanterveys-, potilas- ja edunvalvon-
tajérjestond. Liiton tarkoituksena on edistdd tdmdn kohderyhmdén eldmdnlaadun
ja hyvinvoinnin yleisid edellytyksid. Muistiliiton kommentit pohjautuvat muisti-
sairaiden ja heiddn Idheistensd kanssa tehtyyn kehittdmistydhén, joka viestii ja
vdlittdd muistisairaiden ihmisten autenttisia kokemuksia, tarpeita ja tahtoa.

Muistisairaita ihmisia arvioidaan Suomessa olevan noin 120 000. Ty6ikaisia muistisairaita arvi-
oidaan olevan Suomessa noin 7000 — 10 000. (Kaypa Hoito -suositus 2010.) Muistisairauksia on
useita, Alzheimerin tauti on yleisin. Edetessdaan muistisairaus aiheuttaa dementia-oireyhtyman.
Maassamme muistisairauksien varhainen diagnostiikka on kehittynyt ja muistisairaiden itse-
maaraamisoikeudesta puhuttaessa onkin otettava huomioon ryhman heterogeenisyys — muis-
tisairauden diagnoosi ei kerro viela henkilon sairauden vaiheesta eikd hanen kyvystaan ilmaista
tahtoaan tai tehda itsedan koskevia paatoksia.

ltsemaaraamisoikeutta edistdvan lain sadataminen on muistisairaiden ihmisten nakdkulmasta
erittdin kannatettavaa. Muistisairauden diagnoosi ei poista itsemaaraamisoikeutta. Myos
muistisairas ihminen voi kyeta patevalla tavalla tekemaan itsedan tai omaisuuttaan koskevia
paatoksia. Niin kauan kuin muistisairas kykenee ymmartamaan kulloinkin kysymyksessa olevan
asian merkityksen, hanen tekemalleen ratkaisulle on annettava etusija laillisen edustajan tai
muun laheisen mielipiteen asemasta.

Muistisairaan ihmisen itsemaadradamisoikeutta arvioitaessa perusoletuksena tulee aina olla, etta
han on kykeneva tekemaan valintoja ja osallistumaan itsendisena toimijana omia asioitaan
koskevien paatosten tekemiseen. Tama patee aina sairauden alkuvaiheessa ja joissakin tilan-
teissa sen edettya jo pidemmialle.

Muistisairaan ihmisen itsemaaraamisoikeus tarkoittaa paitsi kyseisella hetkelld, myos hanen
aiemmin terveena ollessaan ilmaisemiaan toiveitaan ja niiden kunnioittamista. Muistisairaan
ihmisen oikeudellinen toimintakyky muuttuu sairauden edetessa. Sairauden edetessa kyky
itsendiseen paatdoksentekoon heikkenee, ja jossakin sairauden vaiheessa kyky paatdsten teke-
miseen menetetdadn kokonaan. Talldinkin muistisairaan itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioit-
taa, jos han on paatoksentekokykyisena ilmaissut tahtonsa, joko suullisesti tai kirjallisesti. On
my0s hyvin tarkeda muistaa, ettd muistisairaudet etenevat aina yksilollisesti.
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Kiitamme seuraavia asioita

Lain Iahtokohdaksi on nostettu itsemaadraamisoikeus seka rajoittavien toimenpiteiden vahen-
tadminen ja hankaliin tilanteisiin varautuminen ennalta. On ensiarvoisen tarkeaa, etta laki tarjo-
aa asiakkaalle ja potilaalle oikeusturvaa ja pikemminkin lisdoikeuksia kuin lisdantynytta rajoit-
tamista ja mahdollisuuksia perusoikeuksiensa rikkomiseen.

Muistisairaiden ihmisten erityisyys on huomioitu lain valmistelussa laajasti.

Lakiin ja sen toimeenpanosuunnitelmaan tullaan kirjaamaan vahvasti ammattihenkil6stén kou-
lutuksen tarve seka vaatimus ammattitaidosta.

Muistiliitto esittda huolensa seuraavista asioista
1. Hoitotahdon huomioiminen

Hoitotahto on usein muistisairauden edetessa ainoa tapa tuoda omaa tahtoaan esille, silla
esimerkiksi kehitysvammahuollossa kaytossa olevista kommunikaatiota tukevista menetelmis-
ta ei ole riittavasti apua sairauden vaikeassa vaiheessa. Tuettu paatéksenteko on hyva ja kan-
natettava kehittamissuunta, mutta ehdottomasti rinnan hoitotahdossa ilmaistun tahdon kans-
sa.

Muistiliitto ndkee hoitotahdon (kirjatun tai suullisen) tahdonilmaisuna, joka on ensisijaisena
huomioitava silloin, kun asiakas tai potilas ei enaa itse kykene tahtoaan (riittdvissd maarin tai
ymmarrettavasti) ilmaisemaan. Muistiliitto kantaa huolta siita, etta itsemaaraamisoikeussuun-
nitelma voi kumota aiemmin kirjatun, patevan hoitotahdon, jota sosiaali- ja terveydenalan
ammattihenkil6std on velvollinen noudattamaan.

Hoitotahto ei ole vain toive. Muistutamme, etta hoitotahdon elaman loppuvaiheen hoitorat-
kaisuja koskevat tahdonilmaisut ovat juridisesti sitovia, ja itsemadaraamisoikeuslakia ei tule
voida kayttaa ”porsaanreikdana” hoitotahdon ohittamiseen.

Muistutamme my®ds, ettd hoitotahdossaan ihminen voi antaa myo6s suostumuksensa rajoitus-
toimenpiteiden, kuten teknologisten valvontalaitteiden kaytolle, ei pelkdstaan kieltaa rajoitta-
mis- tai hoidollisia toimenpiteita. Asiakkaan ja potilaan itsemaaraamisoikeutta tulee lahtokoh-
taisesti aina kunnioittaa, ja sallia hdanelle mahdollisuuksien mukaan tahtonsa mukainen elama
myos etenevan muistisairauden kanssa.

Muistiliitto vaatii huomioitavan myos, etta hoitotahto voi sisdltdd muutakin kuin toiveet ela-
man viimeisten vaiheiden hoitoratkaisusta (kuten elvytyskiellon). Hoitotahdon juridisesti hoi-
tohenkilokuntaa sitovan osuuden lisdksi osuus, jossa voi kertoa hoitoa, hoivaa ja kuntoutusta
koskevat toiveensa, on usealle jopa edellistda osaa merkityksellisempi hoitotahdon osio. Tama
osuus velvoittaa hoito- ja sosiaalialan henkildst6oa niilta osin, kun niiden toteuttaminen on
mahdollista. Muistiliiton ndkemyksen mukaan ko. hoitotahdon osuus on oivallinen paikka il-
maista toiveensa myos rajoitustoimien kaytosta, minka nakymista lain perusteluissa Muistiliit-
to edelleen ehdottaa.
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Vaadimme siis, ettad itsemaaraamissuunnitelmassa lahdetaan hoitotahtoon kirjatuista tai aa-
neen lausutuista tahdonilmaisuista, ja tdman kirjaamista tulevan itsemaaramisoikeuslain kol-
manteentoista pykalaan.

2. Rajoitustoimenpiteet

Rajoitustoimenpiteiden luettelo pitaa sisalldan vaaran siita, ettd ne nahdaan mahdollisuuksien
listana. Haluamme nostaa esiin Alzheimer Europen' kannan vapauden rajoittamisesta: ”Vapau-
den rajoittamista ilman muistisairaan suostumusta on pidettava kaltoinkohteluna, ellei sen
oikeutukseen ole juridisia, kestaviad perusteita. Vapauden rajoitusta ei tule ajatella mahdolli-
suutena, vaan se on epdonnistumista hyvdn hoidon ja hoivan antamisessa.”

Toisaalta kannamme suurta huolta siita, ettei luettelossa ole tilld hetkelld kemiallista sitomis-
ta. Turha ladkitseminen ja asiakkaan / potilaan toiminnan kemiallinen rajoittaminen on kasi-
tyksemme mukaan merkittavissa maarin kdytossa arjen hoitotydssa. Ladkkeiden kaytto rajoi-
tustoimenpiteena ei aina ole tahdonvastaista (vrt. lakiluonnoksen 358§). Rauhoittamisen ja ra-
joittamisen lisdksi kemiallista sitomista tapahtuu my6s esimerkisksi kayttaytymisen ja tuntei-
den hillintdakeinona, johon ei ole terveydellisia tai sairaudenhoidollisia perusteita. Siita huoli-
matta, ettei nykyinenkaan laki tata kaytantoa salli, on sen kdyttamiseen voitava nykyista ja-
reimmin keinoin puuttua. Tiedossa on, etta psyykkista, fyysista ja kemiallista valtaa kaytetaan
"hoitotyon tukena” liiallisessa maarin. Vaadimme siis kemiallisen sitomisen lisdamista tarkoin
lailla saadellyksi rajoitustoimenpiteeksi.

Vaadimme, etta rajoitustoimenpiteiden kaytt6a maaritelldadan myods termilla “kertaluonteisuus”
niin, ettd ko. toimenpiteista ei ole itsemaardamisoikeussuunnitelman varjolla mahdollista
muodostua automaattisia rutiineja. Termi “kertaluonteisuus” on oltava lain 16§:ssa (Rajoitus-
toimenpiteiden kayttaminen) tai jokaisen rajoitustoimenpiteen kohdalla erikseen mainittuna.

3. Toimintakyky

Muistisairaan ihmisen toimintakyky voi suurestikin vaihdella jopa saman vuorokauden aikana.
Ndaemme ongelmallisena sen, ettd toimintakyvyn arviointi kolmen kuukauden valein rajoittaa
tai rajoittaa muistisairaan mahdollisuuksia vaikuttaa oman eldmansa suunnitteluun. Tarvitaan
ajantasaista tietoa toimintakyvysta, mika vaatii sosiaali- ja terveysalan henkil6stolta jatkuvaa
arvioivaa otetta ja ammattitaitoa. Henkilon paatoksentekokyky on myds aina arvioitava suh-
teessa kyseessd olevaan tilanteeseen ja pddtettévénd olevaan asiaan.

Laissa on myds huomioitava, ettei itsemaaraamisoikeussuunnitelma valttamatta pade, kun
asiakas siirtyy hoidon, kuntoutuksen tai sosiaalihuollon yksikdsta toiseen, silla muistisairaan
ihmisen toimintakyky on suuresti riippuvainen ymparistosta.

4. Hyvat kdytannot

Muistiliitto kannattaa vahvasti hyvien kaytantojen levittamista, silla kokemuksemme mukaan
hoidon laatu ja muistisairaan ihmisen kohtaamisen taidot vaihtelevat suuresti eri yksikdiden
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valilla. Yksilollinen, turvallinen, asiakkaan itsemaaraamisoikeutta kunnioittava ja korkealaatui-
nen muistisairaan ihmisen hoito ilman rajoitustoimia on mahdollista — tdstd on maassamme
paljon hyvia kaytant6ja. Toivomme, ettad toimeenpanosuunnitelmaan kirjataan, miten onnistu-
neista toimintatavoista oppiminen kdaytannossa toteutetaan.

Hyvien kaytantojen jakamiseksi ja lain toimeenpanon tueksi Muistiliitto esittda jarjestettavaksi
alueellisia foorumeja, joihin sosiaali- ja terveysalan ammattihenkilostolld ja kansalaisilla olisi
laajasti osallistumismahdollisuus.

Muistiliitto vaatii varmistamaan myos, ettd hyvien kaytantéjen monistaminen ja kaytt6on otto
on lain perusteella velvoittavaa, eika nain ollen jaa pelkaksi “vinkkilistaksi”. On tarkeaa, etta
itsemaaraamisoikeuslain syvallinen ymmartaminen ja osaaminen sisaltyy jatkossa myds sosiaa-
li- ja terveydenalan peruskoulutukseen, ja etta taydennyskoulutusta aiheesta on laajasti saata-
villa myds lain toimeenpanovaiheen jalkeen etenkin haasteellisiksi koettuihin lain pykaliin liit-
tyen.

5. Ammattihenkil6ston osaaminen

Korostamme, ettd itsemaaraamisoikeuslain toimeenpanossa seka hyvassa hoidossa, hoivassa,
kuntoutuksessa ja muistisairaan ihmisen kohtaamisessa ei ole kyse pelkdstaan sosiaali- ja ter-
veysalan ammattihenkil6ston ammatillisesta tiedosta ja taidosta, vaan myos tarpeesta asen-
teiden muokkaamiseen. Taydennyskoulutus, perehdyttaminen ja esimerkiksi tyénohjaus ovat
kriittisen tarkeita niin lain toimeenpanovaiheessa kuin jatkuvinakin toimintatapoina.

Ammattitaitoinen tyontekija osaa toimia oikein ilman rajoittamistoimenpiteitd. Syvaan juurtu-
nut, joskin jo vanhanaikainen hoidon kulttuuri aiheuttaa muistisairaiden ihmisten turhaa suo-
jaamista sekd organisaatio- ja tyontekijalahtoista lahestymista asiakas- ja potilastydhon. On
my0s muistettava, ettei muistisairaus automaattisesti tee sairastuneesta potilasta ja hanen
koko elamastaan hoito- ja hoivatoimenpiteiden sarjaa. Ennen kaikkea on tuettava hyvai ja
mielekdsta eldmaa sairaudesta huolimatta. Vanhentuneet kasitykset kuitenkin johtavat siihen,
etta rajoitustoimenpiteitad voidaan hoidollisin perustein kdyttdaa myos silloin, kun varsinaista
hoidollista tarvetta ei kyseisessa tilanteessa ole.

Muistiliitto esittaa myos, ettd tadydennys- ja lisdkoulutus ei liittyisi pelkdstadan yleiseen itsemaa-
radmisoikeuteen ja rajoitustoimenpiteiden ennaltaehkadisyyn, vaan myds asiakasryhmittaisiin
erityistarpeisiin. Muistisairaiden ihmisten hyva hoito, hoiva, kuntoutus ja kohtaaminen ldhte-
vat muistisairauksien ja niiden oireiston tuntemisesta, ymmarryksesta ja kokemuksesta.

Muistiliitto vaatii lakiin tai sen perusteluihin (esim. 13§ ja 188§) kirjattavaksi myos sosiaali- ja
terveydenhuollon henkildston ohjaus- ja neuvontavelvollisuuden oikeudellisen ennakoinnin
keinoista, jotka vahvistavat henkilon itsemaaraamisoikeutta.

6. Itsemadraamisoikeussuunnitelma
Muistiliitto kannattaa itsemaaraamisoikeuden vahvaa korostamista ja siihen liittyvaa suunni-

telmallisuutta. Ndemme kuitenkin huolena sen, etta hyva hoito ja kuntoutus typistyvat erilais-
ten suunnitelmien, kuten hoito-, palvelu-, kuntoutus- ja itsemaaraamisoikeussuunnitelmien
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laatimiseen ja padivittdmiseen, jolloin byrokratia vie aikaa kohtaamiselta. Ehdotamme, etta
itsemaaraamisoikeussuunnitelma sisallytetdan osaksi kuntoutussuunnitelmaa. Nain sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisten ajattelua ohjaisi asiakkaan hyva eldmanlaatu ja omannakoéisen
elaman jatkuminen sairaudesta tai vammasta huolimatta, eivatka niinkaan yksittdiset toimen-
piteet tai dokumentit.

7. Laheisten tiedonsaantioikeus

Vaikka kokonaisuutta omaisten ja laheisten tiedonsaantioikeudesta koskien rajoitustoimenpi-
teiden kayttoa ei tultane sadatamaan samassa aikataulussa itsemaaraamisoikeuslain kanssa,
Muistiliitto kantaa huolta siita, etta tiedonsaantioikeuden yhteyteen ei ole kirjattu laheisen
mahdollisuutta vaikuttaa rajoittavien toimenpiteiden kaytt66n muutoin kuin valitusteitse eli
todennakdisesti hitaasti etevalla ja byrokraattisella tavalla.

Laheisella tulee olla oikeus, lahtokohtaisesti asiakkaan tai potilaan hoitotahtoa kunnioittaen,
olla mahdollisuuksien mukaan mukana paatoksenteossa. Tama koskee akuuteimpia ensihoito-
tilanteita lukuun ottamatta myds niita tapauksia, joissa kdytetdan sellaisia rajoitustoimenpitei-
t3, joita ei ole yhteisymmarryksessa kirjattu osaksi itsemaaraamisoikeussuunnitelmaa.

Helsingissa 9.9.2013

Muistiliitto ry
Merja Makisalo-Ropponen Eila Okkonen
Puheenjohtaja Toiminnanjohtaja

" Alzheimer Europe 2012: The ethical issues linked to restrictions of freedom of people with dementia
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