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muistisairas ihminen
oikeuksiinsa?

Edunvalvonnan haasteet
ja kehittdmisen tarpeet

Henna Nikumaa, projektijohtaja, Suomen muistiasiantuntijat ry

Muistisairaat ihmiset ovat usein ete-
nevan muistisairauden vuoksi oikeu-

dellisesti  heikommassa  asemassa.

Yhdenvertaisten oikeuksien toteutu-
minen muistisairaiden ihmisten arjessa
ei ole selkedd. Muistisairaiden ihmisten
kohtaamat oikeudelliset tilanteet ovat
monitahoisia. Ne eivat keskity yhdel-
le tai kahdelle oikeudenalalle, vaan ne
levidvat lapi oikeusjdrjestelman. Tama
haastaa sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattihenkildstdn ohjaus- ja neu-

vontavelvollisuuden toteutumisen.

Kunnioitetaanko
itsemadraamisoikeutta?

Muistisairaalla ihmisella on oikeus itse-
midriddmiseen, ja sitd ammattihenkils-
kunnan jalaheisten tulee kunnioittaa.
Muistisairas ihminen voi kyeta pate-
villi tavalla tekemiin itseddn tai omai-
suuttaan koskevia paitoksia. Perus-
olettamuksena on oltava, etti henkil®

on kykeneva tekemiin valintoja ja

osallistumaan itsenidiseni toimijana

omia asioitaan koskevien piitésten

tekemiseen. Niin kauan kuin muisti-
sairas ihminen kykenee ymmartamain

kulloinkin kysymyksessa olevan asian

merkityksen, tulee hinen tekemilleen

ratkaisuille antaa etusija. Kunnioi-
tammeko kuitenkaan arjessa riitti-
visti muistisairaan ihmisen itsemé&a-
raamisoikeutta, vai muodostammeko

pelkan diagnoosinumeron perusteella

mielikuvan henkilén oikeudellisesta

toimintakyvyst4?
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Totta on sekin, etti muistisai-
raus vaikuttaa edetessdin oikeudelli-
seen toimintakykyyn ja sairastuneen
paitoksenkyky heikkenee vihitellen.
Muistisairaan ihmisen pditoksenteko-
kykya tulee kuitenkin tarkastella aina
yksilollisestija suhteessa paitettavaan
asiaan. Henkil6 saattaa kyeta yksin-
kertaisempien ja vihdisempai oikeu-
dellista toimintakykya edellyttivien
asioiden tekemiseen tilanteessa, jossa
kelpoisuus vaativampien ja monimut-
kaisempien paatosten tekemiseen on
jo menetetty. Itsemairdamisoikeuden
kunnioittamisen periaate ei poistu
sairauden vaikeassakaan vaiheessa.
Muistisairaan ihmisen itsemadraamis-
oikeutta tulee kunnioittaa sairauden
loppuun astija hdnen tahtoaan kuulla.
Jos hin on piitoksentekokykyisena
ilmaissut joko suullisesti tai kirjalli-
sesti tahtonsa kysymyksessa olevasta
asiasta, tulee hinen tahtoaan noudat-
taa. Mikali han ei ole paitoksentekoky-
kyiseni ilmaissut tahtoaan kysymyk-
sessi olevasta asiasta, tulee paatoksen-
teossa ottaa huomioon hanen oletettu
tahtonsa - mit4 kyseinen henkilé halu-
aisi tuossa tilanteessa asiasta paitetti-
van. Oletettua tahtoa voidaan selvittai
esimerkiksi henkilén elimanhistorian
ja -asenteen perusteella.

Vaikka lahtokohtaisesti jokaisen
yksiloén itsemairadmisoikeutta on
kunnioitettava, joissain tapauksissa
muistisairaan ihmisen liiallinen itse-
maiirdamisoikeuden kunnioittaminen
saattaa johtaa jopa hinen etujensa
vastaiseen lopputulokseen. Erityisesti
hoitoa ja palveluja kiivaasti vastustavan
muistisairaan ihmisen itsema4raamis-
oikeutta saatetaan kunnioittaa litkaa
sen vuoksi, etti tilanteeseen puut-
tuminen koetaan kovin hankalaksi.
Voidaanko niissi tilanteissa puhua
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jopa heitteillejatosta?
Itsemairaamisoikeuden kunnioit-
tamisen periaatteeseen liittyy kiin-
tedsti suojaamisen periaate, joka voi
auttaa toimimaan liiallisen itsemai-
radmisoikeuden kunnioittamisen
tilanteissa. Suojaamisen periaatteella
tarkoitetaan ihmisen oikeutta saada
suojaa paitsi ulkopuolisten taholta
tulevia, my6s hanen itsensi aiheut-
tamia oikeudenloukkauksia vastaan.
Keinoja tilanteeseen puuttumiseen
voivat olla esimerkiksi sosiaalihuol-
tolain mukainen interventio yksin
asuvan kotiin huollon tarpeen selvit-
tidmiseksi ja holhoustoimilain mukai-
sen ilmoituksen tekeminen maistraa-
tille edunvalvonnan tarpeessa olevasta.
My®és uusi vanhuspalvelulaki velvoit-
taa ammattihenkilst64 ilmoittamaan
palvelun tarpeessa olevasta henkilésta.
Muistisairaan ihmisen itsemaaraa-
misoikeuden kysymykset ovat ajankoh-
taisia my6s lainsdddannossi tapahtu-
vien muutoksien my6ta. Talla hetkella
lainsdadidnnossi itsemairadmisoike-
utta korostetaan useassa eri laissa.
Valmisteilla on my6s uusi itsemaa-
radmisoikeuden toteutumista edis-
tava laki. Laki asiakkaan ja potilaan
itsemairadmisoikeudesta ja rajoitus-
toimenpiteiden kayton edellytyksisti
sosiaali- ja terveydenhuollossa (luon-
nos hallituksen esitykseksi 15.8.2013)
tulee olemaan muistisairaiden itse-
mairidmisoikeuden kunnioittamisen
ja hoidossa kaytettavien rajoitustoi-
mien sdidtimisen nikoékulmista erit-
tdin merkittivi. Suomen muistiasian-
tuntijat ry on ottanut vahvasti kantaa
kyseiseen luonnokseen hallituksen
esitykseksi. Pyyda meilta lausunto
luettavaksesi ja paikallisen edunval-
vonnan kehittidmistyon tueksi!

Kannustetaanko
varautumaan?

Jokainen meisti voi varautua tule-
vaisuuteen kayttamilla oikeudelli-
sen ennakoinnin keinoja. Neuvotko,
ohjaatko, kannustatko asiakastasi tai
potilastasi riittdvasti ja riittdvan ajoissa
ennakoimaan mahdollista oikeudelli-
sen toimintakyvyn heikentymista?
Oletko itse tehnyt itsellesi hoitotahdon
tai esimerkiksi edunvalvontavaltuutuk-
sen? Tai tied4tko, mita tuettu paatok-
senteko tuo tullessaan, jos hallituksen
esitys (luonnos 15.8.2013) uudesta itse-
maiiriimisoikeuslaista ja potilaslain



Suomen muistiasiantuntijat

uudistuksesta menee 14pi?
Tulevaisuuteen varautumisella voi
jokainen varmistaa omien elimin-
arvojensa kunnioittamisen ja saada
itselleen rauhallisen mielen. Liheisten
huolta ja tehtavaa oikeudellinen varau-
tuminen usein helpottaa, kun he tieti-
vit muistisairaan rakkaansa tahdon ja
tietavit toteuttavansa sitd. Mahdollisia
perheenjisenten riitaisuuksia varautu-
misen keinot saattavat my6s vihentis,
kun muistisairaan tahto on kirjallisesti
todennettavissa. Ulkopuolisille oikeu-
dellinen varautuminen selkeyttaa sita,
kenelli on oikeus ja mill4 perusteella
hoitaa muistisairaan asioita.
Tulevaisuuden suunnitteluun on
hyva kannustaa mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa. Paisaintoisesti
suunnittelua ja oikeudellista varau-
tumista voidaan toteuttaa terveeni
ollessa, mutta se voi olla mahdol-
lista muistisairauden diagnosoinnin
jalkeenkin - varsinkin jos sairaus on
lievassi vaiheessa. Tarkeintd on, etta
tekija ymmartaa riittavalla tavalla
tekeminsa oikeustoimen merkityksen
ja sisillén. Hoitotahdon ja edunvalvon-
tavaltuutuksen liitteeksi voi tarvitta-
essa liittaa tekohetkelld mahdollisim-
man tuore laidkarin lausunto tekijin
psyykkisesta tilasta seki kelpoisuu-
desta kyseisen asiakirjan tekemiseen.

Tehdaanko yhteistyota?

Muistisairaan ihmisen edunvalvonnan
tulisi olla eri toimijatahojen yhteis-
tyota. Vuonna 2011 edunvalvonnan
asiakkaita oli Suomessa 34 422 (Ita-
Suomen aluehallintoviraston maist-
raattien ohjaus- ja kehittiamisyksikko).
Vieston ikaantyessd myos muisti-
sairaiden ihmisten miira lisdantyy.
Pystyyko edunvalvontakoneistomme
vastaamaan muistisairaiden ihmisten
etujen turvaamisesta myos jatkossa?

Muistisairaan ihmisen edunval-
vonnassa on raportoitu useita haas-
teita. Edunvalvontaa haetaan liian
myohaan tai sen hakeminen kestaa
lilan kauan. Yleisilli edunvalvojilla on
useilla alueilla niin runsaasti pidmie-
his, etteivit he ehdi riittavasti paneu-
tuajokaisen asiakkaansa eldmantilan-
teeseen tai toiveisiin. Omaisedunval-
vojat taas usein kokevat, etteivit saa
riittivisti tukea edunvalvontatehti-
vaansi ja vasyvat taakkansa alle tai
ajautuvat ristiriitoihin suvun muun
jasenten kesken.

Jatkuu seuraavalla sivulla
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Hallitsetko sina nama termit?

ITSEMAARAAMISOIKEUS - Jokaisella ihmiselld on oikeus itseméaaradmiseen el oikeus paattis
itseddn ja omaisuuttaan koskevista asioista, eikd muistisairaus poista tdta oikeutta. Henkild on itse-
maadraavd, kun han ymmartaa asian kannalta erilaiset vaihtoehdot, osaa arvioida niiden seuraamuk-
set ja kykenee padttelemdan asiassa tarvittavan ratkaisun. Muistisairas ihminen voi kyeta patevalla
tavalla tekemaan itsedan tai omaisuuttaan koskevia paatoksia. Niin kauan kuin ihminen kykenee itse
padttdmaadn omista asioistaan, hdnen tekemadlleen ratkaisulle on annettava etusija.

EDUNVALVOJA - Maistraatti tai yleensa tuomioistuin maaraa edunvalvojan henkiltlle, joka ei itse
kykene valvomaan oikeuksiaan tai hoitamaan asioitaan ja jos etuja ei saada turvattua muilla keinoin.
Salassapitovelvollinen edunvalvoja huolehtii padmiehensa asioista toimivaltansa rajoissa. Kun muis-
tisairaalle ihmiselle maaratddn edunvalvoja, tdma yleensd madrdtaan huolehtimaan sairastuneen eli
padmiehensa taloudellisista asioista. Edunvalvojan tulee kuitenkin huolehtia my®os siitd, ettd hdnen
pddamiehelleen jarjestetadn asianmukainen hoito, huolenpito ja kuntoutus. Edunvalvojaksi voidaan
madratd esimerkiksi ldhiomainen, luotettu ystdva tai virkamies-edunvalvoja. Maistraatti valvoo edun-
valvojan toimintaa.

EDUNVALVONTA - Edunvalvonnalla tarkoitetaan holhoustoimilain mukaista edunvalvontaa.
Jos muistisairaan ihmisen etuja ei saada turvattua muilla keinoin, kuten esim. yhteisin pankkitilein,
valtakirjalla tai edunvalvontavaltuutuksella, voidaan héanelle maara edunvalvoja. Edunvalvojan maaraa-
minen on kuitenkin viimesijainen keino muistisairaan ihmisen etujen turvaamisessa.

EDUNVALVONTAVALTUUTUS - Edunvalvontavaltuutuksella henkild valtuuttaa valitsemansa
henkildn huolehtimaan asioistaan sen varalta, ettd hdan mydhemmin tulee sairauden, henkisen
toimintakyvyn heikkenemisen tai muun vastaavan syyn vuoksi kykenemattémaksi hoitamaan asioi-
taan itse. Edunvalvontavaltuutuksessa valtuuttaja maarittelee ne asiat, jotka valtuutus kattaa. Valtuu-
tus tehdaan kirjallisena ja se allekirjoitetaan kahden esteettéman todistajan yhtd aikaa lasna ollessa.
Valtuutus tulee voimaan vasta tarvittaessa ja maistraatin vahvistuksella alkuperéisen valtakirjan ja
ladkdrinlausunnon tai vastaavan perusteella.

ELAMANLAATUTESTAMENTTI - Eliménlaatutestamentissa henkilélld on mahdollisuus kertoa
oman arjen ja eldmanlaadun kannalta itselle tarkedt asiat. Sen tdyttaminen on hyva tapa vahvistaa
omaa itsemadradmisoikeutta ja varautua mahdolliseen toimintakyvyn heikentymiseen. Eldmanlaatu-
testamentin tapainen tahdonilmaisu vahvistaa, ettd henkilén omat toiveet kuultaisiin myos tilan-
teessa, jossa hdn ei pysty itse tahtoaan patevasti ilmaisemaan. Eldmanlaatutestamentti-lomakkeen
voi tilata Suomen muistiasiantuntijat ry:sta puh. (09) 454 28 48 tai info@muistiasiantuntijat.fi tai ladata
www.muistiasiantuntijat.fi

HOITOTAHTO - Hoitotahdossaan henkil6 ilmaisee hoitoa ja hoivaa koskevan tahtonsa sellaisen
tilanteen varalta, jossa han ei enda kykene tekemdan paatoksid. Hoitotahtolomakkeita on erilaisia.
Parhaimmillaan hoitotahtolomakkeessa voi ilmaista tahtonsa mm. eldman loppuvaiheeseen liitty-
vissd padtoksissa (esim. luopuminen eldmaa lyhytaikaisesti pidentdvista hoitotoimenpiteistd) seka
hoitoa ja hoivaa koskevat toiveensa. Patevan hoitotahdon tekeminen edellyttas, etta tekija ymmar-
taa riittdvalla tavalla hoitotahdon merkityksen ja sisallén. Hoitotahto kannattaa aina laatia kirjallisena,
mutta myds suullisesti ilmaistu hoitotahto on pateva. Hoitohenkildkunta on velvollinen noudatta-
maan hoitotahtoa.

HOITOTESTAMENTTI - Hoitotestamentti on vanhentunut késite hoitotahdosta. Hoitotestamentilla
tarkoitetaan yleensd kapeaa kannanottoa eldman loppuvaiheen hoitoon ja hoitotahdolla tahdonil-
maisuja laajemminkin hoitoon ja hoivaan.

OIKEUSTOIMI - Tdysivaltainen henkil® voi sitovasti maarata oikeuksistaan ja tehdd patevasti erilaisia
oikeustoimia. Oikeustoimen voi madritelld tahdonilmaisuksi, jolla oikeuksia ja velvollisuuksia perus-
tetaan, muutetaan tai kumotaan. Oikeustoimia on esimerkiksi omaisuuden lahjoittaminen, kaupan
tekeminen tai velan ottaminen.

OIKEUSTOIMIKELPOISUUS - Oikeudellisia kelpoisuuksia on erilaisia, joista muistisairaan arjen
kannalta merkittavimmét ovat usein oikeustoimikelpoisuus ja testamentintekokelpoisuus. Testa-
mentintekokelpoisuus muistuttaa laheisesti oikeustoimikelpoisuutta. Oikeustoimikelpoinen eli taysi-
valtainen henkil® voi itse sitovasti maarata oikeuksistaan ja tehda oikeustoimia. Joissakin tilanteissa
on tarpeen rajoittaa oikeustoimikelpoisuutta. Oikeustoimikelpoisuutta voidaan rajoittaa tuomiois-
tuimen paatokselld. Viimesijaisena keinona henkil® voidaan julistaa vajaavaltaiseksi. Vajaavaltainen
henkil® on rajoitetusti oikeustoimikelpoinen, mutta vajaavaltaiseksi julistaminen on kuitenkin aina
aarimmainen keino ja nykyaan harvinainen. Vajaavaltaiseksi julistamisen edellytyksend on aina se,
ettd toimintakelpoisuuden rajoittamisella ja edunvalvojan maadraéamiselld ei voida riittavasti suojata
muistisairaan ihmisen etuja. Vajaavaltaiseksi julistetun tekemat oikeustoimet eivét sido hanta.

YHDENVERTAISUUS - Yhdenvertaisuus on perusoikeus. Yhdenvertaisuuslain mukaan ketdan ei
saa syrjid idn, etnisen tai kansallisen alkuperan, kansalaisuuden, kielen, uskonnon, vakaumuksen,
mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden, seksuaalisen suuntautumisen tai muun henkiléon liit-
tyvan syyn perusteella. Muistisairaan ihmisen kohdalla erityisesti vammais- ja kuntoutuspalveluiden
yhdenvertaisessa saatavuudessa verrattuna muihin sairaus- ja vammaryhmiin on raportoitu ongelmia.
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Miten painetta edunvalvonnasta
voisi keventad? Holhoustoimilain
mukaisen edunvalvonnan tulisi olla
viimesijainen keino turvata muis-
tisairaan ihmisen etu. Erityisesti
niilli muistisairailla ihmisill4, joilla
on kaytossaan oikeudellisia varautu-
misen keinoja, ei yleensi edes synny
tarvetta edunvalvontaan vaan pysty-
taan operoimaan muilla lievemmilld
keinoilla. Vaikka edunvalvojan miiria-
misti voidaankin pitia viimesijaisena
vaihtoehtona, on se kuitenkin kanna-
tettava keino tilanteissa, joissa muisti-
sairaan ihmisen etuja ei saada muilla
tavoin turvatuksi. Tamin vuoksi riit-
tdvin resurssoitu ja toimiva edunval-
vonta on kaikkien etu.

Muistisairaan ihmisen etujen
valvonnassa on usein mukana varsi-
naisen edunvalvojan lisiksi muistihoi-
taja tai muistikoordinaattori, hoitava
lagkari, sosiaalityontekija tai-ohjaaja
seki omaisia. Toimijoita ja toimija-
tahoja on useita. Miten varmiste-
taan maistraatin, oikeusaputoimis-
ton, muistipoliklinikan, kotihoidon ja
pitkiaikaishoidon yhteisty6 ja tiedon-
kulku edunvalvontakysymyksissa?

Riittadkd osaaminen
oikeudellisissa kysymyksissa?

Vastuun erilaisista oikeus- ja sosiaa-
liturvan mahdollisuuksista kertomi-
sesta kantaa arjessa harvoin juristi
tai maistraatin tai oikeusaputoimis-
ton virkailija vaan vastuu on jokaisella

Muistisairaan ihmisen edunvalvonta yhteistyona 2013-2016

Padamadrand on muistisairaan ihmisen oikeuksien, hyvinvoinnin

sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
henkillla. Vastuu koskee paitsi oikeus-
turvan kysymyksista tiedottamista
myo6s muistisairaan ihmisen jaljelld
olevan oikeudellisen toimintakyvyn
tukemista seka valintojen ja suun-
nittelun mahdollistamista. Vastauk-
sia jokaiseen kysymykseen ei tarvitse
tietd3, mutta perusteet on hallittava
jaasiakasta on pystyttiva tarvittaessa
ohjaamaan eteenpiin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ohjaus-
ja neuvontavelvollisuus on laaja, mutta
alan peruskoulutuksessa oikeudellisiin
kysymyksiin ei panosteta riittavasti.
Moni ammattihenkil® kokee, ettei
hinelli ole yksinkertaisesti tarpeeksi
tietoa neuvoa oikeusturvan kysymyk-
sissd. Tyovilineits, oppaita, ohjeis-
tuksia ja muuta neuvontaa tukevaa
materiaalia ei mydskian ole riittavasti
ammattihenkiléstén, omaisten kuin
itse sairastuneidenkaan tarpeisiin.

Kehitetaan yhdessa!

On aika kysya: paidseeko muistisairas
ihminen oikeuksiinsa? Nihdiinko
hinet itsemiiriaivani aikuisena,
tunnistetaanko hinen oikeudelliset
tarpeensa tai toteutuvatko hinen
oikeutensa yhdenvertaisesti? Neuvo-
taanko hinta oikeudellisissa kysymyk-
sissd, tuetaanko hinen itsemairia-
misoikeuttaan ja suojataanko hinti
tarvittaessa? Tehdiinkoé muistisai-
raiden oikeuksien ja edunvalvonnan
kehittiamiseksi riittivasti yhteisty6ta?

Projektissa luodaan kokonaisvaltainen varhaisen o

www.muistiasiantuntijat.fi

Miti me voimme tehdi, jotta muisti-
sairas ihminen paasisi oikeuksiinsa
- kysymyksen monessa ja monitahoi-
sessa merkityksessa?

Muistisairaan ihmisen yhdenver-
taisten oikeuksien ja edunvalvonnan
tarpeet ovat todistetusti moninaiset.
Naihin haasteisiin vastatakseen Suomen
muistiasiantuntijat ry:ssi on nyt kdyn-
nistynyt nelivuotinen RAY:n rahoittama
muistisairaan edunvalvonnan kehit-
timishanke. Hankkeen paimaiirina
on muistisairaan ihmisen oikeuksien,
hyvinvoinnin ja eliminlaadun vahvis-
taminen. Hanke tavoittelee muistisai-
raan edunvalvonnan vahvistumista,
sen kehittymisti ennakoivaan ja itse-
mairddmisoikeuden kunnioittamisen
suuntaan seka yhteisty6n lisiamista eri
edunvalvonnan toimijatahojen kesken.

Sinulla, muistisairaan ihmisen
kanssa toitd tekevilla ammattihen-
kilolla, on asiantuntijuus kohderyh-
mamme oikeusturvan toteutumisesta
ja edunvalvonnan kehittdmistarpeista.
Otayhteyttd, kehitetdan muistisairaan
ihmisen edunvalvontaa yhteisty6na!

Lihteet
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Muut lihteet saatavilla lehden toimituksesta.

N TUgk,
tis e

ray

@
¥ s160%

ja eldmanlaadun vahvistaminen.

Paatavoitteena on vahvistaa muistisairaan ihmisen edun-
valvontaa, kehittaa sita ennakoivaan ja itsemaaraamis-
oikeuden kunnioittamisen suuntaan seka lisata yhteis-
tyota edunvalvonnan toimijatahojen kesken.

Projektissa:

- kehitetdan muistisairaan ihmisen edunvalvontaan liittyvien
toimijatahojen, kuten maistraattien, oikeusaputoimistojen,
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildston ja kolman-
nen sektorin yhteistyota

- vahvistetaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
osaamista oikeudellisissa kysymyksissa

- viritetaan keskustelua muistisairaan ihmisen yhdenvertaisista
oikeuksista ja edunvalvonnasta

- kehitetdadn ennakoinnin keinojen sekd tuetun paatoksenteon
kokonaisuutta muistisairaan ihmisen edunvalvontaan
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avoimen yhteistyon malli (VAY) muistisairaan
ihmisen edunvalvontaan. Muistisairaan ihmisen tuetun
pdatdksen teon kokonaisuuden kehittdminen yhteistydssd alan
toimijoiden kanssa on merkittava osa tata kokonaisuutta.
Projektissa tuotetaan tyokaluja, oppaita ja materiaaleja muisti-
sairaan edunvalvonnan, oikeudellisen varautumisen keinojen

ja oikeusturvan kehittamiseksi eri kohderyhmille. Projekti jarjes-
tda muistisairaan ihmisen oikeudellisiin kysymyksiin liittyvaa
koulutusta. Projektissa pyritdan myos julkaisemaan artikkeleita ja
kannanottoja hankkeen teemoista.

Projektin merkittavissa osatoteutuksissa on mukana kunta-
kumppaneita, joiden kanssa kehitetdan erityisesti edunvalvon-
nassa toimivien tahojen yhteistyota.

Meihin voit olla yhteydessa:

Henna Nikumaa, projektijohtaja
henna.nikumaa@muistiasiantuntijat.fi - puh. 050 414 7706
Elina Koponen, projektikoordinaattori
elina.koponen@muistiasiantuntijatfi « puh. 050 322 0701
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