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e Kotihoidossa korkeintaan
keskivaikeasti muistioireiset
asiakkaat padsivat ympari-
vuorokautista hoitoa pa-
remmin osallistumaan
oman hoitonsa suunnite-
luun. Seka koti- ettd ympa-
rivuorokautisessa hoidossa
osallistumismahdollisuudet
heikkenivat muistioireiden
ollessa vaikeampia.

e Korkeintaan keskivaikeat
muistioireet eivat juuri hei-
kentdneet mahdollisuutta
tehda mieluisia asioita.
Mahdollisuus kuitenkin
heikkeni muistioireiden ol-
lessa vaikeita.

e Tiedonsaanti itseen kohdis-
tuvista hoitotoimista ei juu-
ri heikentynyt muistioirei-
den vaikeutuessa. Myds
vaikeista muistioireista kar-
sivat saivat hyvin tietoa hei-
ta koskevista hoitotoimista.
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Iltsemaaraamisoikeus on jokaiselle kuuluva perusoikeus. Muistisairautta sairas-
tavan ihmisen hyvinvoinnin ldhtékohta on oikeus elad omannakoistd elamaa
seka tulla kuulluksi ja saada paattaa omista asioistaan. Hyvan hoidon periaate
on, ettd muistisairaanakin ihmisen tulee olla aidosti osallinen omassa hoidos-
saan ja hoivassaan. Muistisairaan ihmisen tulee voida elaé, osallistua ja toteut-
taa itseddn omilla edellytyksillaan tai tuettuna, sairauden aiheuttamista rajoit-
teista riippumatta.

Tassa tutkimusraportissa tarkastellaan muistisairaan henkilon itsemaaraamis-
oikeuden toteutumista osana hoitoa. Tulokset perustuvat ASLA-
kyselytutkimukseen, johon vastasivat asiakkaat itse, asiakkaan omaiset seka
omahoitajat. Jos asiakkaan muistioireet olivat keskivaikeaa vaikeammat, hanel-
le itselleen ei tehty kyselya lainkaan. Tutkimus kattaa seka kotihoidossa (sisal-
taen tavallisen palveluasumisen) ettd ymparivuorokautisessa hoidossa asuvat.

Vanhuspalvelulain mukaan idkkaan palvelutarpeeseen on vastattava niin, etta
hdnen osallisuuttaan tuetaan. Tama koskee my6s muistisairaita ihmisia. Myos
kansallisessa muistiohjelmassa painotetaan turvaamaan muistioireiset yhden-
vertaisena toimijana. Oman hoidon suunnitteluun osallistuminen on idkkaan
ihmisen osallisuuden edellytys. Kun asiakas ja hanen omaisensa otetaan mu-
kaan hoidon suunnitteluun, voidaan hdanen elamanhistoriansa huomioida hoi-
dossa paremmin.
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Asiakkaan muistioireet

Mahdollisuus osallistua oman hoitonsa suunnitteluun, tarvit-
taessa omaistensa tai laheisten tukemana. Osuus asiakkaista.
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Tutkimuksessa vastaajilta kysyttiin, padsevatko he osallistumaan oman hoiton-
sa suunnitteluun (kuvio 1). Kotihoidossa asiakkaat on otettu mukaan hoitonsa
suunnitteluun paremmin kuin ymparivuorokautisessa hoidossa. Kotihoidossa
yli 80 prosenttia asiakkaista, joilla oli korkeintaan vahaisia muistioireita, koki
padsevansa osallistumaan oman hoitonsa suunnitteluun. Ymparivuorokauti-
sessa hoidossa vastaava osuus oli vain hieman yli 60 prosenttia. Asiakkaiden
oman arvion mukaan osallistumismahdollisuudet heikkenivat hieman muis-
tioireiden ollessa keskivaikeita.

Molemmissa hoitomuodoissa hoidon suunnitteluun osallistuminen vaheni
selvasti asiakkailla, joilla muistioireet olivat vaikeita tai erittain vaikeita. He
paasivat omaisten ja omahoitajien arvioiden mukaan varsin heikosti osallistu-
maan oman hoitonsa suunnitteluun. Positiivisimman arvion antoivat kotihoi-
don omabhoitajat, joiden mukaan puolet (49 %) naista asiakkaista paasi osallis-
tumaan oman hoitonsa suunnitteluun. Ymparivuorokautisessa hoidossa oma-
hoitajien arviot jaivat vain 37 prosenttiin.

Muistisairaan oma ja omahoitajan arvio osallistumisesta hoidon suunnitteluun
erosivat oireiden ollessa lievia. He, joilla muistioireet olivat keskivaikeat, olivat
kuitenkin omahoitajan kanssa ldhes samaa mielta osallistumismahdollisuuksis-
taan.

Muistisairaalla tulisi olla oikeus tehda asioita, joista han pitda. Omaiset ja mah-
dollinen hoitotahto voivat auttaa selvittdmaan naita asioita. Vaikka sairaus voi
vahentaa ihmisen aloitekykya, omannakadisen aktiivisen eldman sdilyminen on
tarkeda. Kokemus itsendisesta selviytymisesta pienissakin arjen rutiineissa
lujittaa itsetuntoa ja merkityksellisyyden kokemusta. Kuviossa 2 on esitetty
niiden asiakkaiden osuus, joilla on mahdollisuus tehda itselleen mieluisia asioi-
ta.
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Asiakkaan muistioireet

Mahdollisuus tehda asioita, joista pitda. Osuus asiakkaista.
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Nain tutkimus tehtiin

Koettu hoidon laatu asiakkaan
nakokulmasta (ASLA) -tutkimus
selvitti iakkaiden kokemuksia
hoidon ja palveluiden laadusta
vuosina 2015-2016.

Kyselyyn osallistui 2940 asiakasta,
2340 omaista seka 8650 omahoi-
tajaa 300:sta koti- ja ymparivuoro-
kautisen hoidon yksikosta.

Asiakkaille tehtiin ennen osallis-
tumista muistitesti. Jos asiakkaan
muistioireilu oli enintaan keskivai-
keaa (CPS-testin lukema 0-3), han
vastasi kysymyksiin joko itsenai-
sesti tai avustettuna. Asiakasta ei
pyydetty vastaamaan kyselyyn
itse, jos hanella oli muistitestin
mukaan paljon tai vaikeaa muis-
tioireilua (CPS-testin lukema 4-6).

Asiakkailta kysyttiin kyselylomak-
keella, mita mieltd he ovat saa-
mastaan hoidosta ja palvelusta.
Kyselyyn vastasivat vain sellaiset
asiakkaat, joiden palveluyksikko oli
ilmoittautunut mukaan tutkimuk-
seen. Muut yksittaiset ihmiset
eivat voineet osallistua. Omaiset ja
omabhoitajat tayttivat vastaavat
lomakkeet tietyin ehdoin. Omaiset
ja omahoitajat vastasivat kyselyyn
asiakkaan asemaan asettuen ja
pyrkivat tulkitsemaan asiakkaan
kokemaa hoidon laatua.

Tassa raportissa on esitetty niiden
asiakkaiden osuus, jotka ovat
vastanneet kysymyksiin “useimmi-
ten” tai “aina”.

THL selvitti vanhuspalvelujen tilaa
ensimmaisen kerran 2013 ennen
kuin Laki ikddantyneen vaeston
toimintakyvyn tukemisesta seka
iakkdiden sosiaali- ja terveyspalve-
luista (28.12.2012/980) tuli voi-
maan.

Kysely toteutettiin uudestaan
vuosina 2014 ja 2016. Tiedonke-
ruuseen kuului kysely kunnille,
seka kyselyt ymparivuorokautisille
ja kotihoidon toimintayksikaille.
Kyselyyn vastasi vuonna 2016
yhteensa 200 kuntaa, kuntayhty-
maa tai yhteistoiminta-aluetta
seka yhteensa 2870 toimintayksik-
koa.
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Muistisairaan kokemus itsemadaraamisoikeuden toteutumisesta

Korkeintaan keskivaikeaa muistisairautta sairastavista asiakkaista noin 70 pro-
senttia arvioi pystyvansa tekemaan arjessa asioita, joista pitaa. Kotihoidon ja
ymparivuorokautisen hoidon valilla ei juuri ole eroa. Omaiset ja omahoitajat
kuitenkin arvioivat, ettd oireiden ollessa vaikeampia muistisairaalla on huo-
mattavasti vahemman mahdollisuuksia tehda itselleen mieluisia asioita.

Riittava tiedonsaanti on yksi osallisuuden edellytyksista. Tulevan ennakointi
sairauden alkuvaiheessa tukee itsemadraamisoikeuden toteutumista myo-
hemmissa vaiheissa. Muistisairauden kaikissa vaiheissa hoidon suunnitteluun
osallistuminen ja oman mielipiteen ilmaisu onnistuvat vain, jos asiakkaalla on
riittava tieto hanta koskevasta hoidosta muistisairauden kaikissa vaiheissa.
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Asiakkaan muistioireet

Riittdva tiedonsaanti itsed koskevista hoitotoimista. Osuus asiakkais-
ta.

Kotihoidon ja ymparivuorokautisen hoidon asiakkaat saivat hyvin tietoa itsedaan
koskevista hoitotoimenpiteista (kuvio 3). Asiakkaiden omien arvioiden mukaan
kotihoidossa lahes yhdeksan kymmenesta asiakkaasta, joilla muistioireet olivat
korkeintaan keskivaikeat, sai riittavasti tietoa itsedan koskevista hoitotoimista.
Ymparivuorokautisessa hoidossa tiedonsaanti toteutui lahes yhta hyvin. Seka
omaisten ettd omahoitajien arvion mukaan 83 prosenttia kotihoidon ja 73 pro-
senttia ymparivuorokautisen hoidon asiakkaista, joilla on vaikeita tai erittain
vaikeita muistioireita, sai riittdvasti tietoa hoitotoimista. Tiedonsaanti ei siis
merkittavasti heikentynyt muistioireiden ollessa vakavampia.

Hoitohenkiloston kokemus osaamisesta ja riittavasta koulutuksesta muistisai-
raiden ihmisten itsemaaraamisoikeuteen liittyen heijastuu muistisairaiden
saamien palvelujen tasoon. Vanhuspalvelujen tuottajat arvioivat henkil6stén
osaamisen muistisairaan ihmisen itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa ole-
van hyvaa. Vanhuspalvelujen tila -tutkimuksen perusteella vuonna 2016 seka
kotihoidon etta ymparivuorokautisen hoidon toimintayksikot arvioivat, etta
vain kymmenella prosentilla henkilostosta oli lisdkoulutuksen tarvetta muisti-
sairaiden ihmisten itsemaaraamisoikeuteen liittyen.
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Muistisairaan kokemus itsemadaraamisoikeuden toteutumisesta

Kansallinen muistiohjelma valmistui vuonna 2012 ja sita toteutetaan vuoteen
2020. THL seuraa muistiohjelman toteutumista. Osana ohjelmaa Muistiliitto on
julkaissut hyvan hoidon kriteeriston. Kriteeriston keskeinen tavoite on, etta
muistisairas ihminen on aidosti osallinen omassa hoidossaan ja hoivassaan.

Tassa tutkimusraportissa kasiteltyjen kysymysten osalta muistisairaan ihmisen
kokema mahdollisuus osallistua oman hoitonsa suunnitteluun seka mahdolli-
suudet tehda mielekkaita asioita olivat sita heikompia, mita pidemmalle muis-
tisairaus oli edennyt. N&illa kysymyksilla tarkasteltuna koettu hoidon laatu oli
jo huomattavasti heikompi heill3, joilla muistioireet oli vaikeat tai erittdin vai-
keat kuin korkeintaan keskivaikeasti muistioireisilla. Kotihoidon asiakkailla oli
ympadrivuorokautisen hoidon asiakkaita paremmat mahdollisuudet osallistua
oman hoitonsa suunnitteluun.

Asiakkaiden tiedonsaanti omasta hoidostaan ei juuri heikentynyt muistisairau-
den myota. Seka kotihoidossa ettd ymparivuorokautisessa hoidossa vaikeasti
muistioireisten asiakkaiden tiedonsaanti omasta hoidosta oli Iahes yhta hyva
kuin heilla, joilla muistioireet olivat vahaisempia. Vaikka muistisairaiden asiak-
kaiden osallistumisessa oman hoitonsa suunnitteluun on selvasti parannetta-
vaa, asiakkaiden tiedonsaanti toteutuu jo nyt melko hyvin.

Hoitotydn ammattilaisilla on Vanhuspalvelujen tila -tutkimuksen perusteella
hyva osaaminen muistisairaan itsemaaraamisoikeuden tukemisessa. Kuitenkin
ASLA-aineistolla tarkasteltujen kysymysten osalta asiakkaan kuulemisessa on
vield parannettavaa. Vaikka omaisten ja omahoitajien nakemykset olivat usein
[ahellad asiakkaan omaa kokemusta, joidenkin kysymysten kohdalla asiakkaiden
ja omahoitajien nakemykset poikkesivat toisistaan. Suurimmat erot asiakkaan
ja omahoitajan nakemyksen valilla |6ytyivat ymparivuorokautisesta hoidosta,
jossa omahoitajat arvioivat asiakasta positiivisemmin asiakkaan osallistumis-
mahdollisuudet hoidon suunnitteluun ja mahdollisuuden tehda arjessa halu-
amiaan asioita. Erityisen iso ero oli, mikali muistioireet olivat viela lievia.

On tarkeda, ettd muistisairaalla on mahdollisuus vaikuttaa omaan hoitoonsa ja
arkensa toimiin. Laheisten avulla sairastuneen oma dani kuuluu hoidon suun-
nittelussa silloinkin, kun han ei pysty omaa tahtoaan ilmaisemaan tai kirjallista
hoitotahtoa ole tehty. Asiakkaan ennakolta ilmaisema hoitotahto on aina
huomioitava hoidon suunnittelussa, vaikka se poikkeaisi laheisten mielipitees-
ta. Hoitotahdon laatiminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa tukee muis-
tisairaan itsemaaraamisoikeuden toteutumista sairauden edetessa, samoin
mahdollinen edunvalvontavaltuutus.

My6s muistisairaan ihmisen itsemaaraamisoikeus sdilyy kuolemaan asti. Vaikka
muistisairas ihminen ei enda hahmottaisi joitakin kokonaisuuksia, hanelld on
oikeus paatoksentekoon niissa asioissa, joiden merkityksen ja seuraukset han
kykenee ymmartamaan. Itsemaardaamisoikeus ei tarkoita, ettd muistisairaan
tahtoa tulisi aina noudattaa, silla muistisairaalla ihmisella on itsemaaraamisen
lisdksi oikeus henkilokohtaiseen turvallisuuteen.

Taman julkaisun viite: Erhola K., Alastalo H., Kehusmaa S. Muistisairaan kokemus itsemaara-
misoikeuden toteutumisesta. Tutkimuksesta tiiviisti 29, lokakuu 2017. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos, Helsinki.
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