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1. KARTOITUKSEN TARVE JA TAVOITE

Muistisairaan ihmisen etujen valvonnan nykykadytdantojen ja solmukohtien kartoitus toteutettiin osana
Suomen muistiasiantuntijat ry:n Muistisairaan ihmisen edunvalvonta yhteistydna -projektia. Kartoituksen
tarve nousee projektisuunnitelmassa madaritellystd nykytilan arviointitarpeesta, ja se on perusteltu
lahtokohta projektin kehittdmistyolle ja konkreettisten kehittamistoimenpiteiden valinnalle.

Kartoituksella tavoitellaan muistisairaan ihmisen etujen valvonnan laajan kokonaisuuden nykykaytantojen ja
ajankohtaisten haasteiden esille tuomista ja kehittdmistarpeiden konkretisoitumista muistisairaiden
ihmisten, heiddan omaisten ja eri toimijatahojen nakoékulmista. Solmukohtien kartoituksen perusteella
voidaan tehda valinnat kehittdmiskohteiksi, jotka tdten perustuvat selvitettyyn tietoon. Kartoituksella
luodaan myos luottamuksellista yhteistydsuhdetta kuntakumppaniin ja sen alueella toimiviin tahoihin.

2. KARTOITUKSEN TOTEUTTAMINEN

2.1. TIEDONKERUUN VAIHEET

Muistisairaan ihmisen edunvalvonnan solmukohtien kartoitusta ei toteutettu tieteellisena tutkimuksena,
vaan kehittamistyohon tahtaavalla kokonaisuudella. Koska kartoitusta ei toteutettu tieteellisena eika
kajoavana tutkimuksena, varsinaista tutkimuslupaa ei kartoitukselle ollut tarpeen hakea.

Tiedonkeruu toteutettiin sekd paikallisella tasolla (Sipoo ja Rovaniemi) ettd valtakunnallisesti. Sipoossa
tiedonkeruu suoritettiin teemahaastattelumenetelmaa hyvin vapaasti soveltaen ryhmakeskusteluina
muistisairaille ja omaisille seka paikallisen tason toimijoille. Kontaktoitavat tahot valittiin tydoryhmassa, johon
kuuluivat johtava laakari Anders Mickos, muistikoordinaattori Hanne Pyykonen, ikddntyneiden palveluiden
palvelujohtaja Helena Rasanen ja projektin tyontekijat. Ryhmakeskusteluja kaytiin 13 ja niissa oli yhteensa
52 osallistujaa (ks. taulukko 1). Keskustelujen kesto vaihteli 45 minuutista kahteen tuntiin.

Valtakunnallinen tiedonkeruu toteutettiin sdahkodisenda kyselynd Suomen muistiasiantuntijoiden
aluevastaavaverkostolle (Alvat!) ja muistikoordinaattoriverkostolle sekd ryhmakeskusteluna maistraattien
henkilostolle. Aluevastaaville ja muistikoordinaattoreiden verkostolle ldhetetystd sdhkoisesta kyselysta on
projektin verkkosivuilla vapaasti saatavilla tulosyhteenveto. Projektin verkkosivuilla on my6s yhteenveto
muistisairaan ihmisen etujen valvonnan hyvistd nykykdytdnndistd ja solmukohdista Rovaniemelld, joka on
toinen projektin kuntakumppaneista.

1 Alvat eli aluevastaavat ovat vapaaehtoisia sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia eri puolilta Suomea, jotka
edustavat Suomen muistiasiantuntijoita alueillaan ja muodostavat Alva-verkoston


http://www.muistiasiantuntijat.fi/media-files/Edunvalvonta%20kysely%20tulosyhteenveto.pdf
http://www.muistiasiantuntijat.fi/media-files/YHTEENVETO%20Solmukohtien%20kartoitus%20raportti%20ROI%2020%202%202014.pdf
http://www.muistiasiantuntijat.fi/media-files/YHTEENVETO%20Solmukohtien%20kartoitus%20raportti%20ROI%2020%202%202014.pdf

Taulukko 1. Solmukohtien kartoituksen tiedonkeruun toteutus.

Tiedonkeruun kohde Menetelma Aikataulu
SIPOOSSA

Muistisairautta sairastava (1) Keskustelu 12.3.2014
Omaiset (2) Ryhmakeskustelu 12.3.2014
Elakeldisjarjesto: Sibbo Svenska Ryhmakeskustelu 21.3.2014
Pensionarsforening r.f. (3)

Paivakeskus (1) Keskustelu 28.2.2014
Avovastaanotot ja Ryhmakeskustelu 28.2.2014
akuutti/kuntoutusosaston ladkari (5)

Palveluasuminen ja pitkdaikaishoito (9) Ryhmakeskustelu 6.3.2014
Itd-Uudenmaan maistraatti (3) Ryhmakeskustelu 7.3.2014
Itd-Uudenmaan oikeusaputoimisto, yleinen | Ryhmakeskustelu 7.3.2014
edunvalvonta (2)

Muistipoliklinikka, kotiutustiimi, omaishoito, | Ryhmakeskustelu 10.3.2014
palveluohjaus (5)

Kotihoito (5+1) Ryhmakeskustelu 10.3.2014
Akuutti- ja kuntoutusosasto (7) Ryhmakeskustelu 21.3.2014
Aikuissosiaalityo (7) Ryhmakeskustelu 7.4.2014
Nordea pankki (1) Keskustelu 7.4.2014
VALTAKUNNALLISELLA TASOLLA

Muistikoordinaattori-verkosto ja Sahkoinen kysely joulukuu 2013
Alva-verkosto (N=79)

Maistraatit: Lansi-, Sisa-, Pohjois- ja Ita- Ryhmakeskustelu 5.11.2013
Suomen maistraattien edustus (4)

2.2.

RYHMAKESKUSTELUJEN TEEMAT JA KULKU

Seka kyselyissa etta keskusteluissa ohjaavina teemoina olivat:

1. oikeudellinen ennakointi
edunvalvonnan tarve
edunvalvonnan hakuprosessi

ammattihenkildstén antama ohjaus ja neuvonta

2
3
4. yleisen edunvalvonnan toimiminen
5
6

yhteistyo ja tiedonkulku

Ndiden teemojen muodostuksessa kaytettiin apuna kahta asiantuntijasuositusta:
e  Muistisairauksien hyvat hoitokdytdannot. Suomalainen asiantuntijasuositus.
Edunvalvonta ja hoitotahto ovat osa ennakoivaa hoitoa. Vaite 11. Kaikkien hoitavien tahojen tulee
kiinnittda huomiota sairastuneen edunvalvonnan tarpeeseen ja pyrkia turvaamaan sairastuneen
toiveet hdnen tulevan hoitonsa suhteen (hoitotahto).
e Oikeusaputoimistojen yleisen edunvalvonnan hyvat menettelytavat. OM:n yleisen edunvalvonnan
tyoryhman suositukset 2011.

Kartoituksen suunnittelussa, toteuttamisessa, raportoinnissa ja arvioinnissa kehittamistyon eettiset
nakdkulmat  huomioitiin  koko  prosessin ajan. Huomiota kiinnitettiin  vapaaehtoisuuteen,
luottamuksellisuuteen ja siihen, etta tiedon keruun kohteena olevat henkilot tiesivat, mihin tarkoitukseen



tietoa kerataan, miten siita raportoidaan ja miten sitd hyddynnetaan. Henkil6on liittyvia tietoja ei keratty.
Erityistd huomiota kiinnitettiin sairastuneiden ja omaisten keskustelutilanteisiin. Ryhmakeskusteluiden
nauhoittamiseen pyydettiin myds osallistujilta lupa. Adnitykset jaivat ainoastaan projektitydntekijéiden
kdytt6on muistiinpanojen tueksi.

3. KARTOITUKSEN RAPORTOINTI

Sipoossa kaydyt ryhmakeskustelut nauhoitettiin ja nauhoitukset purettiin kirjoittamalla aineisto auki
tekstiksi. Tekstia kertyi 98 liuskaa. Ryhmakeskusteluiden aineistosta kirjoitettiin tiivistelmat, jotka lahetettiin
keskusteluihin osallistuneille tarkistettavaksi ja hyddynnettavdksi. Kommenttien perusteella tiivistelmia
korjattiin. Tiivistelmien pohjalta laadittiin laaja raportti, jonka teemat on esitetty kuviossa 1. Laajassa
raportissa keskitytddn muistisairaan ihmisen etujen valvontaan Sipoossa, nykytilan kuvaukseen ja
kehittamistarpeisiin eri toimijoiden nakokulmasta. Se on tarkoitettu tyovalineeksi Sipoossa tehtdvaan
kehittdmistyohon, kehittamistoimenpiteiden valintaan ja kehittamistyon arvioinnin tueksi.

RAPORTIN TEEMAT
OIKEUDELLINEN EDUMN- EDUN- YLEINEN YHTEISTYO
ENNAKOINTI VAIVONNAN VALVONNAN EDUN-
TARVE HAKEMINEN / VALVONTA Nykytila

* Hoitotahto TARPEESTA Hyvaa
* Edunvalvontavaltuutus Nykytila ILMOITTAMINEN  Nykytila Kehitettavaa
* Pohdintaa Hyvéa Hyvaa

oikeudellisen Kehitettdvas Nykytila Kehitettavaa

ennakoinnin Hyvaa

kehittdmiseksi Kehitettavaa
Nykytila
Hyvda
SR e OHJAUS JA NEUVONTA

Kuvio 1. Kartoituksen raportoinnin teemat.

Raportin luonnosta kasiteltiin Sipoon projektiryhman kokouksessa 12.5.2014. Projektiryhma paatti, etta
laajan raportin pohjalta laaditaan tama yhteenveto, joka on avoin kaikille ja voidaan laittaa projektin
verkkosivuille. Projektiryhmdssa sovitusti tdma avoin yhteenveto sisaltda kartoituksen tavoitteen, kuvauksen
toteutuksesta ja raportoinnista sekda yhteenvetotaulukon muistisairaan ihmisen edunvalvonnan hyvista
nykykaytannoistda ja solmukohdista Sipoossa. Laajassa raportissa lisdksi kuvatut ryhmakeskustelujen
tarkemmat sisallot jaavat projektin, paikallisen projektiryhman ja ryhmakeskusteluihin osallistuneiden
kayttoon. Lisatietoa naista laajan raportin sisalloista voi saada ottamalla yhteytta Sipoon projektiryhman
jaseniin.



4. MUISTISAIRAAN IHMISEN ETUJEN VALVONTA SIPOOSSA: YHTEENVETO HYVISTA NYKYKAYTANNOISTA JA

SOLMUKOHDISTA
Teema Hyvaa Kehitettavaa
Hoitotahto o Muistikoordinaattori antaa asiakkaille tutustuttavaksi ja ¢ Muistisairailla ihmisilld on harvoin tehtynd hoitotahto ja se mielletaan

taytettavaksi hoitotahtolomakkeen

e Kotihoidon ja asumispalvelujen hoitajat selvittdavat asiakkaiden
toiveita ja tahtoa

o Muistikoordinaattorilla ja kotihoidossa myonteisia kokemuksia
puheeksi ottamisesta

e Kotihoidossa on tarkoitus puhua hoitotahdosta ja kannustaa
sen tekemiseen riittdvan ajoissa

e Akuutti- ja kuntoutusosastolla kaikilta potilailta kysytdaan onko
heilla hoitotahto

e Keskusteluihin osallistujat pohtivat ja ideoivat ohjauksen ja
neuvonnan kdytantojen kehittdmista Sipoossa

usein kapea-alaisena

e Useissa yksikoissa ei ole hoitotahtolomakkeita, joita voisi antaa
asiakkaille, eika ole valttamatta selvilla mista niita 16ytyy

o Eri yksikoissa erilaisia kdytantoja siita mihin potilastietojarjestelmassa
hoitotahto kirjataan

¢ Tieto hoitotahdosta ei siirry hoitoyksikdsta toiseen

¢ Hoitotahdon puheeksi ottaminen luonnollisena osana ohjausta
neuvontaa

e Hoitotahdosta kertominen ja tekemiseen ohjaaminen vahaista useissa
sosiaali- ja terveydenhuollon yksikoissa

e Ajatellaan hoitotahdosta kertomisen ja tekemiseen ohjaamisen
kuuluvan muille tahoille kuin omalle

Edunvalvonta-
valtuutus

e Sipoon lkdihmisten palveluoppaassa on lyhyesti kerrottu
edunvalvontavaltuutuksesta

e Muistikoordinaattori kertoo edunvalvontavaltuutuksesta, antaa
malliasiakirjan ja ohjaa eteenpdin

e Pankkilakimies neuvoo pyytdamaan ladkarinlausunnon
sairastuneen kelpoisuudesta tehda edunvalvontavaltuutus

o Keskusteluihin osallistuneet pohtivat ja ideoivat ohjauksen ja
neuvonnan kaytantdjen kehittdmista Sipoossa

e Harvat muistisairaat ihmiset ovat tehneet edunvalvontavaltuutuksen

e Laaja yleiso eika sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset tieda
edunvalvontavaltuutuksesta, siihen liittyy myo6s vaaria mielikuvia ja se
sekoitetaan holhoustoimilain mukaiseen edunvalvontaan

e Ladkarinlausunnon laatiminen edunvalvontavaltuutusta ja
edunvalvontaa varten sekoitetaan

¢ Puutteelliset edunvalvontavaltuutusasiakirjat: muotomaaraykset,
todistajien esteellisyys, lahjan antamisiin liittyvat esteellisyystilanteet,
valtakirjan laatimisen liilan mydhainen ajankohta

e Ruotsinkielisen materiaalin vahyys

e Useimmissa sosiaali- ja terveydenhuollon yksikoissa ei kerrota
edunvalvontavaltuutuksesta eika ohjata sen tekemiseen

e Ajatellaan edunvalvontavaltuutuksesta kertomisen ja tekemiseen
ohjaamisen kuuluvan muille tahoille kuin omalle




Edunvalvonnan
tarve

e Sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijat kokivat, etta he
tunnistavat edunvalvonnan tarpeen yleensa melko hyvin

e Pienen kunnan eduksi koettiin se, ettd edunvalvonnan
tarpeessa olevan henkilon tilanteeseen kiinnitetdan huomiota
monessa suunnassa ja viesti kulkee

e Edunvalvontaan liittyy kielteisia ja vaaria mielikuvia
¢ Koettiin ettd hoitajilla ja |aakarilla erilaisia kasityksia edunvalvonnan
tarpeesta

Edunvalvonnan
hakeminen /
tarpeesta
ilmoittaminen

o Sosiaali- ja terveydenhuollon tyéntekijdiden mukaan
edunvalvontaa ei olla hakemassa varmuuden vuoksi tai
ennakkoon, vaan edunvalvonnan tarve on nadyttava jo selkeasti
arjessa

® STM:n ohje ladkarinlausunnosta holhousasioissa tunnettiin

o Selkedna kaytantona on koettu se, etta ladkarit lausuvat siina
vaiheessa, kun maistraatista tulee pyynto

e Maistraatti tekee tarkkaa selvittelytyota

e Mahdollisuus tehda ilmoitus edunvalvonnan tarpeessa ilmeisesti
olevasta henkilostd maistraattiin salassapitovelvollisuuden tai
asiakkaan vastustelun estamatta ei ole ollut kaikilla sosiaali- ja
terveydenhuollon tydntekijoilld tiedossa

e Kaytdantona on ollut, ettd sosiaalityontekijoiden puoleen kdannytdan
herkasti edunvalvonta-asioissa, vaikka ndin ei ole yhteysesti sovittu

e STM:n ohje laakarinlausunnosta holhousasioissa koettiin hankalasti
loydettavaksi, epaselvaksi, pitkaksi, vaikeita termeja sisaltavaksi

e Ladkarinlausunnot ovat joskus puutteellisia

e Padtoksen saaminen edunvalvonnasta voi kestaa kauan

¢ Laajennettua edunvalvontaa on vaikea saada, vaikka olisi selkea tarve

¢ Maistraatin kokemusten mukaan sosiaali- ja terveydenhuollossa
edunvalvonnan viimesijaisuutta ja edellytysten tayttymista on ollut
paikoittain vaikea ymmartaa

Yleinen
edunvalvonta

e Edunvalvojat kdyvat padsdaantoisesti aina tapaamassa uuden
paamiehen ja yleensad melko nopeasti

e Edunvalvojat pyrkivat palvelemaan yhteisty6tahoja
mahdollisimman hyvin

e Suurimmalla osalla sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla
oli etupadssa myonteisia kokemuksia yleisesta
edunvalvonnasta

¢ Edunvalvojien tehtavista ei ole riittavasti tietoa

¢ Osa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisista koki edunvalvonnan
hitaana ja jaykkana seka etta edunvalvojia on hankala tavoittaa

e Edunvalvonnan siirtymisen Sipoon kunnalta oikeusaputoimistoon
Porvooseen koettiin hankaloittaneen asioita

Yhteisty6

e Edunvalvojat tekevat yhteistyota hoitohenkilokunnan kanssa ja
kokevat yhteistyon toimivaksi

e Sosiaalityontekijat tekevat joidenkin asiakkaiden kohdalla
tiivista yhteistyota edunvalvojien kanssa

¢ Kotihoidon tyontekijat toivoivat tiiviimpaa yhteistyota yleisten
edunvalvojien kanssa

e Sosiaali- ja terveydenhuollon ja maistraatin henkiloston yhteistyo on
hyvin vahaista




