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Henna Nikumaa

16 Muistisairaan autonominen
toimijuus - sairastuneen yksilélliset
ja termisidonnaiset kokemukset

Viesto ikddntyy Suomessa ja idkkdiden osuus viestostimme kas-
vaa. Etenevit muistisairaudet ovat yleisin ikddntyneiden avuntar-
vetta aiheuttava sairausryhmi,' ja Alzheimerin tauti on merkittavin
syy ikdantyneiden vammautumiseen.* Suomessa arvioidaan olevan
noin 193 0oo muistisairasta ihmisti, ja joka vuosi etenevian muis-
tisairauteen sairastuu lihes 14 500 henkil6ad. Muistisairaudet eivit
kuitenkaan ole pelkastain ikddntyneiden sairauksia, silld tyoikaisia
muistisairaita arvioidaan olevan maassamme noin 7 0oo.

Tilanne on myds globaalisti merkittivd. On arvioitu, ettd
vuonna 2010 maailmanlaajuisesti noin 35,6 miljoonaa ihmista sai-
rasti jotain muistisairautta. Maaran odotetaan tuplaantuvan vuoteen
2030 mennessi ja enemmén kuin kolminkertaistuvan vuoteen 2050
mennessd, jolloin maailmanlaajuisesti olisi 115 miljoonaa muistisai-
rasta ihmistd.* Samalla kustannukset kasvavat. Jo vuonna 2010 arvio
globaalista kokonaiskustannuksesta oli 570 miljardia euroa.s

Eteneva muistisairaus tai dementia eivit kuulu normaaliin ikddn-
tymiseen.’ Muistisairaudella tarkoitetaan etenevii neurologista sai-
rautta, joka heikentdd sekd muistia ettd muita tiedonkdsittelyn osa-
alueita. Muistisairaus johtaa edetessddn dementiaan eli useamman

Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 9, 11.
Burns & Iliffe 2009; Jonsson & Wimo 2009; Li ym. 2015.
Kaypa hoito -suositus 2017.
Alzheimer’s Disease International and World Health Organisation 2012.
Wimo ym. 2013.
Ks. esim. Ferri ym. 200s.
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kuin yhden tiedonkisittelytoiminnon heikentymiseen henkil6n ai-
empaan suoritustasoon nihden.” Muistisairauksia tunnetaan useita,
ja ne ovat etenemiseltdin ja oirekuviltaan erilaisia. Myos yksilolliset
erot voivat olla merkittavid. Alzheimerin tauti on yleisin etenevistd
muistisairauksista. Sen osuus kaikista muistisairauksista on yli puo-
let, noin 65—70 prosenttia.® Lihes viidesosalla muistisairaista ihmi-
sistd on vaskulaarinen kognitiivinen heikentymad, joka johtuu aivo-
verenkiertohdiri6istd. Muita dementiaan johtavia syitd ovat muun
muassa erdit rappeuttavat aivosairaudet, kuten Lewyn kappale -tauti
(10-20 %) ja niin sanotut otsa-ohimolohkorappeumat (alle 5 %),
sekd tulehdukset, aivovammojen jilkitilat ja alkoholismi.’
Muistisairauden diagnoosi ei poista henkilon toimijuutta eiki
itsemadrdamisoikeutta tai tee hinestd oikeudellisesti toimintakyvy-
tontd.”” Oikeudellinen toimintakyky tarkoittaa henkilon kykya tehda
toimia, joilla on oikeudellista merkitystd. Oikeudellisesti toiminta-
kykyinen henkil6 ymmairtad kysymyksessd olevan oikeudellisen
asian ja sen merkityksen."” Etenevi muistisairaus kuitenkin vaikut-
taa jossain vaiheessa sairastuneen oikeudelliseen toimintakykyyn ja
toimijuuteen. Voidaan todeta, ettd muistisairas ihminen liikkuu au-
tonomian akselilla, jossa itsemdardamisoikeuden tukemisen ja suo-
jaamisen keinot™ vaihtavat vetovuoroaan sairauden edetess.
Vajaakykyisen tai toimintakyvyn rajoilla olevan muistisairaan
ihmisen toimijuuden kokemuksista erityisesti autonomian ja oi-
keudellisen toimintakyvyn ndkokulmista ei juurikaan ole tutki-
mustietoa. Yhdistin tutkimuksessani sosiaaligerontologisen toi-
mijuuden ja oikeustieteellisen toimintakyvyn nikokulmat, kun
tarkastelen tdssd luvussa toimintakyvyltian heikentyvin muisti-
sairaan ihmisen kokemuksia autonomian toteutumisesta ja oikeu-

7 Erkinjuntti ym. 2015, 19.

8 Viramo & Sulkava 2015, 35.

9 Kiypi hoito -suositus 2017.

10 Ks. esim. Miki-Petéja-Leinonen 2003; Jyrkdmai 2013; Virkola 2014.

1 Oikeudellisesta toimintakyvyst, ks. esim. Kivimaki & Ylostalo 1973, 138; Brechling &
Schneider 1993, 20. Muistisairaan oikeudellisen toimintakyvyn heikentymisesta, ks.
Miki-Petdji-Leinonen 2003, 143-146.

12 Tyypillisid suojaamisen keinoja ovat esimerkiksi edunvalvontavaltuutuksen
vahvistaminen ja edunvalvonta.
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16 Muistisairaan autonominen toimijuus

dellisen toimintakyvyn heikentymisestd. Hy6dynnén tissi luvussa
16 muistisairaan ihmisen (61-84 v) haastatteluaineiston analyysin
tuloksia.

Luvun taustaksi esittelen toimijuuden ja autonomian kisitteita.
Tamin jilkeen kuvaan tutkimuksessani hyodynnetyn aineiston ja
menetelmit sekd paneudun tutkimustuloksiin ja niiden pohdintaan.
Lopuksi tutkimusléydoksiin perustuen kuvailen muistisairaan ihmi-
sen autonomisen toimijuuden kokonaisuutta ja nostan esille lainsaa-
dannoén kehittimistarpeita.

Muistisairaan ihmisen autonomia ja toimijuus
Autonomia

Itsemddradmisoikeus on yksi tirkeimmistd ihmisen perusoikeuksiin
kuuluvista periaatteista, ja se voidaan miaritelld jokaisen toiminta-
kykyisen yksilon yhdenvertaiseksi oikeudeksi paittaa itseddn kos-
kevista asioista. Henkil6 on itsemaardavé, kun hin ymmartad asian
kannalta erilaiset vaihtoehdot, osaa arvioida niiden mahdolliset
seuraukset ja kykenee pdittelemdin asiassa tarvittavan ratkaisun.”
Niihin itsemadrdavyyden edellytyksiin etenevin muistisairauden
oireisto vaikuttaa.

Vaikka maamme perustuslaissa (731/1999) ei ole erikseen itse-
médrdamisoikeutta koskevaa perusoikeussadnndstd, itsemaaradmis-
oikeus on palautettavissa kahteen nimenomaiseen perusoikeuteen,
henkilkohtaiseen vapauteen (7 §) ja yksityiselimin suojaan (10
§'). Itsemdiridimisoikeus saa suojaa myds Suomea velvoittavista
kansainvilisistd ihmisoikeussopimuksista, kuten kansalaisoikeuk-
sia ja poliittisia oikeuksia koskevasta yleissopimuksesta (108/1976),
Euroopan ihmisoikeussopimuksesta (18-19/1990), YK:n lapsen
oikeuksia koskevasta yleissopimuksesta (59/1991), Haagin yleisso-
pimuksesta aikuisten kansainvilisesti suojelusta (11/2011) ja YK:n

13 Ks. itsemiiriimisoikeuden sisillosti Pietarinen 1993, 97.
14 Ks. tarkemmin HE 309/1993, 46, 53. Ks. my0s itsemaaradmisoikeudesta
merkittivimpéind implisiittisend perusoikeutena Neuvonen & Rautiainen 2015, 34-35.
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vammaisten henkildiden oikeuksia koskevasta yleissopimuksesta
(27/2016), jonka Suomi allekirjoitti jo vuonna 2007, mutta ratifioi
vasta vuonna 2016."

Lisaksi sosiaali- ja terveydenhuollossa on joukko erityislakeja,
joissa sdddetddn itsemidrddmisoikeuden kunnioittamisesta ja ra-
joitustoimenpiteistd. Seka laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
ja oikeuksista (812/2000, AsL, 7-8 §) etti laki potilaan asemasta ja
oikeuksista (785/1992, PotL, 6 §) korostavat asiakkaan ja potilaan
itsemairdimisoikeutta. Sen sijaan vanhuspalvelulaissa (980/2012,
VanhL) ei ole varsinaista mainintaa itsemairaimisoikeudesta. It-
semdirdamisoikeuden periaatteen mahdollisesta korostumisesta
huolimatta sosiaali- ja terveydenhuollon erityislainsidgdanndstd on
16ydettavissd enemmain sddnnoksid itsemaidradmisoikeuden rajoit-
tamisesta kuin sen kunnioittamisesta. Tahdosta riippumattomiin
toimenpiteisiin oikeuttavia sadnnoksid 16ytyy ainakin lastensuoje-
lulaista (417/2007), mielenterveyslaista (1116/1990), tartuntatauti-
laista (583/1986), paihdehuoltolaista (41/1986) ja kehitysvammais-
ten erityishuollosta annetusta laista (519/1977).

Autonomiaa voidaan tarkastella sekd individuaalisen ettd rela-
tionaalisen nikokulman kautta, ja ne nihdaén usein toistensa vas-
takohtina tai tarkastelun daripdind. Individuaalinen, yksilon jaka-
maton autonomia, johon muut eivit voi lihtokohtaisesti vaikuttaa,
on perinteisesti korostunut oikeustieteellisessi ajattelussa.’® Indivi-
duaalisen ndakokulman mukaan yksilot ovat rationaalisia toimijoita,
jotka kykenevit tekemdin itsendisid ja jarkevid ratkaisuja omissa
asioissaan. Relationaalinen nikékulma puolestaan korostaa yksilén
ihmissuhteiden, relaatioiden, merkitystd paatoksenteossa. Nako-
kulman mukaan yksil6 tekee padtokset relaatioidensa vaikuttama-
na.” Esimerkiksi tehostetussa palveluasumisessa asuneita vanhuksia
tutkineen Jari Pirhosen mukaan asukkaiden autonomia oli vahvasti
relationaalista.® Myos Jennifer Nedelsky korostaa relaatiota ja jopa
15 Ks. my6s timin teoksen luku 7.

16 Maiki-Petdji-Leinonen 2018, 6.
17 Ks. relaatiosta Nussbaum 2007; 2011. Relationaalisesta autonomista, ks. esim. Harding

2017, 21-27; 2012, 431-437.
18 Pirhonen 2017, 45.
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viittdd, ettd autonomia on kyky, joka on olemassa ainoastaan sosi-
aalisten suhteiden yhteydessa.”

Anna Miki-Petiji-Leinonen on korostanut individuaalisen ja re-
lationaalisen nikokulman yhdistamistd muistisairaan ihmisen auto-
nomian tukemisen edistimisessi. Hin on pohtinut vajaakykyisen
ihmisen autonomiaa toimintakyvyn kolmen asteen kautta: tiyden
toimintakyvyn omaavan, toimintakyvyn rajoilla olevan ja toimin-
takyvyttoméan henkil6n nikokulmasta.”® Tdssd luvussa tarkastelen
erityisesti tdyden toimintakyvyn ja toimintakyvyn rajoilla olevan
muistisairaan ihmisen autonomiaa ja sen tukemisen keinoja.

Muistisairaan ihmisen autonomian tarkastelussa on huomioi-
tava, ettei muistisairas sairauden edetessa itse aina tunnista sairau-
den tuomia oireita ja haasteita. Vaikka muistisairauksissa kognitii-
viset oireet eroavatkin toisistaan, puutteellinen oiretiedostus on
tavallista. Tallaisen sairaudentunnon puutteen eli anosognosian
vuoksi muistisairas usein vihittelee kognitiivisia ongelmiaan tai
jopa aktiivisesti kieltdd ne. Muistisairaalla ihmiselld voi olla my6s
epdrealistinen nikemys omista kyvyistddn, esimerkiksi ajokyvystdan
tai kyvystddn tehdi patevid oikeustoimia.” Tietoisuus omasta tilasta
heikkenee sairauden edetessa.”

Etenevit muistisairaudet muodostavat seki yleisyytensa ettd
kognitiivisen oireistonsa ja sairaudentunnottomuudensa vuoksi
erityisen lahtokohdan sairastuneen autonomian tarkastelulle. Ete-
neva muistisairaus ei poista henkilon autonomiaa eiki tee hanesta
oikeudellisesti toimintakyvytontd,” mutta edetessdin sairaus vai-
kuttaa niihin vaistimattd, jolloin sairastuneen autonomian ja oikeu-
dellisen toimintakyvyn tukeminen nousevat merkittidvian asemaan.

Autonomian tukemiseen liitin ikddntymisen oikeudellisen en-
nakoinnin, joka on mairitelty varautumiseksi vajaakykyisyyteen
oikeudellisin keinoin. Oikeudelliset ennakoinnin keinot ovat tapa

19 Nedelsky 1989, 2.

20  Miki-Petdji-Leinonen 2016.

21 Ks. Viitanen & Ojala 2015 (ajokyky); Miki-Petiji-Leinonen 2013 (kyky tehdi
oikeustoimia).

22 Ks. anosognosian madrittelysti ja ulottuvuuksista, Starkstein ym. 1996.

23 Ks. autonomian tukemisesta tarkemmin timin teoksen luvusta 15.
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vahvistaa itsemairaamisoikeutta ja varmistaa oman tahdon kunni-
oittaminen tilanteissa, joissa ei endd itse pysty tahtoaan ilmaisemaan
tai padtoksid tekemain. Tulevaisuuden suunnittelussa ja vajaakykyi-
syyteen varautumisessa voidaan kayttdd esimerkiksi hoitotahtoa,
valtuutusta tai edunvalvontavaltuutusta.>

Toimijuus
Toimijuus (agency) on yksi eliminkulkututkimuksen periaatteista.
Hoivakotiasukkaiden toimijuutta tutkinut Jari Pirhonen madritte-
lee toimijuuden itsemdiradmisoikeuden kaytannolliseksi puoleksi.’s
Toimijuus tarkoittaakin yksilon kykya vaikuttaa elimédinsa sosiaali-
sesti rakentuneissa mahdollisuuksissa.” Toimijuuden teoriat nikevit
ihmisen vapaana ja luovana, mutta samalla niissd tunnistetaan, ettd
rakenteiden lisdksi toiset ihmiset vaikuttavat yksilon toimintaan luo-
malla velvollisuuksia, rajoitteita ja pakkoja. Toimijuuden periaatteen
voi miiritelld seuraavasti (vapaasti suomentaen): “yksilét rakentavat
oman eliminkulkunsa valinnoilla ja toiminnoilla (actions), joita he
tekevit ajallisten ja sosiaalisten olosuhteiden mahdollisuuksien ra-
joittamina.”” Usein toimijuudella viitataan Anthony Giddensin kes-
keiseen sosiologiseen toimijuuden teoriaan eli rakenteistumisen teo-
riaan, joka pyrkii yhdistimdan toimijuuden ja rakenteen, jotka usein
nahdain vastakkaisina kisitteind.”® Toimijuutta tarkastellaankin usein
rakennenikokulmasta, jolloin kiinnitetddn huomiota niin sanottuihin
toimijuuden koordinaatteihin. Toimijuuden koordinaatit ovat erilai-
sia arkea mahdollistavia tai rajoittavia tekijoitd, kuten ikd, ajankohta,
sosio-ekonominen asema tai vaikkapa lainsdadanto. Ne ovat tekijoita,
joiden kanssa kidytinnon arjen toiminnassa tiytyy tulla toimeen.
Toimijuutta tarkastellaan usein koordinaattien (tarkastelu ulkoa-
piin) ja modaliteettien (tarkastelu sisiltipdin) avulla. Suomalaiseen
ikdantymisen tutkimukseen toimijuuden tuonut Jyrki Jyrkima ni-
medd kuusi modaliteettia: osaaminen, haluaminen, kykeneminen,
24 Oikeudellisesta ennakoinnista, ks. Miki-Petaji-Leinonen 2013; Nikumaa & Koponen 2016.
25 Pirhonen 2022, 125.
26 Hitlin & Elder 2006, 27.

27 Elder & Kirkpatrick Johnson 2003, 57.
28  Giddens 1984, ks. erityisesti 2-25, 162-174.
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tdytyminen, voiminen ja tunteminen. Modaliteetit kietoutuvat yh-
teen ja ovat yhteydessd rakenteisiin — toimijuuden koordinaattei-
hin. Toimijuus rakentuu modaalisten ulottuvuuksien dynaamisena
vuorovaikutuksena.” Eri modaaliteetit muuttuvat ja vaikuttavat
toisiinsa. Ne my0s ilmenevit eri tavoin eri tilanteissa. Esimerkiksi
vanhetessa kyvyt voivat heiketd, mutta ihminen voi silti oppia uutta
tai haluta jotain sellaista, miti ei halunnut ennen. Vanheneva ih-
minen voi my6s kohdata uusia rajoitteita tai uusia mahdollisuuk-
sia.*° Jyrkiman mukaan keskeistd toimijuudessa on se, ettd tarkas-
telu suunnataan aktuaaliseen eli kdytossd olevaan toimintakykyyn.
Toimijuudessa on kyse siiti, ettd ihminen nahdd4dn oman eldiminsa
subjektina.”

Jyrkdmian mukaan toimijuus on syntynyt osin kritiikistd perin-
teistd toimintakyvyn tutkimusta kohtaan, joka pilkkoo ihmisen toi-
minnan eri osiin ja pitdd toimintakykyad, vaikkapa kiden puristusvoi-
maa, ihmisen mitattavana ominaisuutena. Toimijuudelle puolestaan
on olennaisempaa se, miten yksild, jolla on kiden tietty puristus-
voima, kayttdd tai voisi kiyttaa kattdan. Ikaantyvien ihmisten koh-
dalla kysymys on siitd, miten he arjessaan toimivat ja miten he tilan-
teita muokkaavat. Toimijuuden kisite onkin noussut vahvasti myos
ikddntymisen tutkimuksessa kiytiviin keskusteluun.® Toimijuutta
laajasti tutkinut Viktor Marshall painottaa, ettd toimijuudella on
monia merkityksid ikidntymiseen ja elimankulkuun keskittyvissa
tutkimuksessa.** Voi olla, ettd mielenkiinto toimijuutta kohtaan on
syntynyt vastapuheesta vallitsevalle vanhuuden diskurssille, joka
korostaa vanhuuteen liitettyd raihnaisuutta ja voimattomuutta.*

Muistisairaudet heikentivit edetessdin tyypillisesti muistitoi-
mintoja, kielellisid toimintoja, toiminnanohjausta, paittelykykya
ja hahmottamista — joita toimijuuden modaliteeteissa tarvitaan.

29 Jyrkidmi 2013, 106.

30 Jyrkidmi 2008a,196.

31 Jyrkimid 2007, 208, 215.

32 Jyrkdmi 2013, 422.

33 Hockey & James 2002; Tulle 2004.
34  Marshall 2005, 67.

35 King & Calasant 2009, 38.
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Asioiden sujuva suorittaminen vaikeutuu, ja sairauden edetessd
monivaiheisten asioiden tekeminen hankaloituu ja rajoittaa henki-
16n itsendistd selviytymistd arjessa.’* On kuitenkin muistettava, ettd
kyseessd on etenevi ja vaiheittainen sairaus. Muistisairauden etene-
minen jaetaan varhaiseen, lievdin, keskivaikeaan ja vaikeaan taudin
vaiheeseen.” Ndiden lisiksi tunnistetaan varhaista vaihetta edeltavi
tiedonkdsittelyn lievd heikentyminen eli MCI (mild cognitive impair-
ment), jota pidetiin riskini sairastua eteneviin muistisairauteen —
yli puolelle MCI-potilaista kehittyy muistisairaus.**

On selvai, etta eteneva muistisairaus vaikuttaa henkilon toi-
mijuuteen. Jokaisen muistisairaan toimijuus kuitenkin niyttaytyy
yksilollisend. Sosiologien Paul Higgsin ja Ian Rees Jonesin mukaan
muistisairaus merkitsee sekd henkilokohtaisen etti sosiaalisen toi-
mijuuden vihittdistd menetystd.’ Yksinasuvia muistisairaita nai-
sia tutkineen Elisa Virkolan mukaan muistisairauden eteneminen
muuttaa ihmisen toimijuuden dynamiikkaa, mutta muistisairaan
ihmisen toimijuus sdilyy, jos muut ihmiset tunnistavat hinen toi-
mijuutensa.** Vaikka taidot ja kyvyt heikentyvit, niiden siilymista
voidaan kuitenkin tukea. Tdssd luvussa tarkastelen muistisairaan
ihmisen toimijuutta autonomian ja oikeudellisen toimintakyvyn
nakokulmista.

Aineisto ja menetelmit

Hy6dynnin tissd luvussa 16 muistisairaan ihmisen yksilohaastatte-
luista saatua aineistoa.* Haastattelin heitd kaksi kertaa noin puo-

36 Ks. tyypillisista Alzheimerin taudin oireista ja Alzheimerin taudin eroavaisuuksista
muihin muistisairauksiin, Karantzoulis & Galvin 2014.

37 Remesym. 2015, 122-131.

38  Gauthier ym. 2006, 1262.

39  Higgs & Jones 2009, 76.

40  Virkola 2014, 51.

41 Luvussa hyédynnettivi aineisto on osa laajempaa viitéstutkimustani. Tutkimukseni
kokonaisaineisto muodostuu muistisairaiden ihmisten yksilchaastatteluiden lisaksi
eri ammattiryhmien edustajien ryhmihaastatteluista. Ammattiryhmien haastatteluista
keritty aineisto muodostuu sosiaali- ja terveydenhuollon, holhoustoimen,
yleisen edunvalvonnan ja pankkien ammattihenkildiden seki elikeliis- ja
potilasjirjestdjen toimijoiden 25 ryhmihaastattelusta (yhteensi 98 ihmisti). Kerdsin
ryhmihaastatteluaineiston yhdessa silloisen kollegani Elina Koposen kanssa

372



16 Muistisairaan autonominen toimijuus

len vuoden vilein vuonna 2017. Suurin osa heisti oli sairautensa
lievissi vaiheessa. Haastatelluista yhdeksan oli naisia ja seitseméin
miehid. Haastateltujen keski-ika oli 75 vuotta vaihteluvilin ollessa
61-84 vuotta. Puolison kanssa asui 12 ja yksin nelji. Jokaisella haas-
tatelluista oli diagnosoitu etenevd muistisairaus. Heistd 12 sairasti
Alzheimerin tautia, kaksi vaskulaarista kognitiivista heikentymas,
yksi Lewyn kappale -tautia ja yksi sekd Alzheimerin tautia etti aivo-
verenkiertosairauden muistisairautta. Haastattelumenetelméni olen
soveltanut teemahaastattelua. Analysoin litteroimani aineiston*: si-
sillonanalyysilla hyddyntien abduktiivista otetta.®

Seuraavaksi tarkastelen tuloksia muistisairaiden ihmisten haas-
tatteluaineistosta, joista esitin my0s otteita havainnollistamaan tu-
losten raportointia. Olen antanut informanteille juoksevan nume-
ron 1-16 heidan ikdjarjestyksensd mukaan. Aineisto-otteissa sym-
boli S ja S:n peréssé oleva numero kertovat informantin tunnuksen
aineistossani.

Muistisairaiden ihmisten kokemukset
Kykyi ja oikeutta

Muistisairauden vaikutukset autonomiaan ja oikeudelliseen toimin-
takykyyn koettiin hyvin yksil6llisesti ja kiytinnonlaheisesti. Usea
haastattelemani muistisairas paatyi pohtimaan kyvykkyyttaan ja ky-
kenemittomyyttian, kun keskustelimme muistisairauden yksilol-
lisistd vaikutuksista. He joko korostivat jiljelld olevia kykyjdan tai
kertoivat asioista, joihin eivit endd muistisairautensa vuoksi kykene.
Esimerkit kyvykkyydesti ja kykenemittomyydestd hahmottuivat ar-
jen tehtdvien ja toimintojen nakokulmasta, kuten seuraavat esimer-
kit havainnollistavat:

Suomen muistiasiantuntijat ry:n hallinnoimassa Muistisairaan ihmisen edunvalvonta
yhteistyona -kehittimishankkeessa 2013-2016. Ks. hankkeesta: muistiasiantuntijat.fi/
edunvalvontahanke.

42 Muistisairaiden yksilohaastattelujen litteraatio oli 1123 sivua, kokonaisaineiston
litteraatio 1 683 sivua.

43 Ks. abduktiivisesta sisillonanalyysista Tavory & Timmermans 2014.
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So (mies 78 v): Niin. En mi enii oikein noita paperihommia hoira.
Vaimo hoitaa ne. [viittaa paperipinoon poydalli]

Henna: Tarkotatko laskun maksuja ja semmosia?

So: Just semmosia. Nditd timmosia. Laskut maksetaan tuolla veh-
keelld tuolla noin.

Henna: Aivan.

S9: Ja muutki isommat piitokset, semmoset ettd kun niihin taytyy
miettid kaikkia asioita ja puolia. M4 en endi niihin silld tavalla ky-

kene. Kuin nuorena. Kun on timi Altshaimeri. Saa vaimo hoitaa.

S2 (mies 61 v): No se on siti ettd mii vield kykenen. Kykenen niis
hoitaan hommat. Miti tarvitaanki.

Henna: Niin.

S2: Vaikka joku sanois, etten kykene. [tauko] Than hyvin kykenen. Ei

tassd mikdan oo.

Kyvykkyyden ja kykenemittdmyyden pohdinnoissa muistisairauk-
siin liittyva anosognosia eli sairaudentunnottomuus ndyttaytyi osan
vahitellessa muistisairauden vaikutuksia, kuten edella olevasta esi-
merkisti (S2) on huomattavissa. Lisiksi muutama haastateltava
innostui pohtimaan kyvyttdmyyttdan tarkemmin. Heiddn oli kui-
tenkin haastavaa 16ytda sanoja ajatuksilleen tai kyvyttomyyden tun-
teilleen. Heididn pohdinnoissaan kyvyttémyys havainnollistui epa-
onnistumisena, pelkona tehdi virheiti tai Iaheisen odotusten petta-
misend jonkin sellaisen asian hoidossa, josta heilld oli ollut aiemmin
tapana huolehtia. Haastattelemani 8o-vuotias mies mietti kyvytto-
myyden tarkempaa médrittelyd pitkddn ja totesi lopulta:

Henna: Niin milti se kyvyttohmyys silloin tuntuu?
S12 (mies 80 v): No se on etti... Se tuntuu silti etti [tauko] En oi-
kein osaa sitd kuvata muuten kuin ett [tauko] Se on etti... kyvyttd-

myyden tunne on pelkoa epdonnistua. Sitd se on.

Haastateltujen muistisairaiden kuvaama kyvyttomyys ja kykenemiit-
tomyys voidaan ymmirtia toimijuuteen liittyvin kykenemisen mo-
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daliteetin kautta. Jyrkdmén mukaan kykeneminen liittyy henkilon
tyysisiin, psyykkisiin ja kognitiivisiin kykyihin.** Muistisairaus vai-
kuttaa erityisesti kognitiivisiin kykyihin. Ymmirsin myos, ettd haas-
tatellut puhuivat kyvykkyytensa yhteydessa oikeudellisesta toimin-
takyvystdin, vaikka eivit sitd termid kiyttineetkddn. Haastatellut
kuitenkin selkedsti pohtivat kykyaan antaa tahdonilmaisuksia, joilla
on oikeudellista merkitysta. Erds haastattelemani nainen mainitsi
esimerkkind asuntonsa myymiseen liittyvin paitoksentekokyvyn:

Henna: Miten tet kuvvailisitta, ettd mita se kyky tai kykeneminen
sitte tarkottaa?

S14 (nainen 82 v): Niin no se on tavallaan niinkd tima oma toiminta-
kyky. Ettd on kykya tehda niita tarkeitd paatoksid, miti itte tahtoo.

[tauko] Tdmin kdmpinkin suhteen. Etti myynkd vai miti.

Usea haastateltava ajautui kyvykkyyden ja kyvyttomyyden lisdksi
pohtimaan oikeuttaan pdittdd asioista. Oikeus tehdd paitoksid
konkretisoitui sekd arjen pienisté asioista paattimiseen ettd talou-
dellisten asioiden hoitoon. Moni korosti oikeuden jiljelld oloa ja
olemassaoloa tavalla, joka viesti ymmirryksestd muistisairauden
vaikutuksista kognitiivisiin kykyihin — sairaudentunnottomuus ei
siis tissd kohtaa ndyttaytynyt. Kaksi haastattelemaani muistisairasta
kuvasivat oikeuttaan pdittid arjen asioista seuraavasti:

S16 (nainen 84 v): Ei se vield vaikuta. Kylli mulla on oikeus paittii
ihan kaikesta.

Henna: Tulisko teile joitaki esimerkkeja miehleen ettd mistd asioista?
$16: No ihan kaikesta. Tavallisen elimin asioista.

Henna: Niin.

S16: Paitti ettd ... odotappas. Pankkiasiat. Niistihdan me just sovittiin
etten niitd endi... kun oli vihan niitd sdhlayksia.

S10 (nainen 79 v): Kylld mi paitin vield ihan kaikista pienistikin

asioista. Ettd on oikeus paittad.

44 Jyrkimid 2008, 195.
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Henna: Miti esimerkkeja teile tulis miehleen niistd asioista?

S10: No etti just ettd mitd kaupasta ostetaan tai mihin mennéin len-

kille.

Muutama haastateltava kertoi, kuinka oikeus paittid omista asiois-
taan on mennyt muistisairauden my6td. Osa kertoi, kuinka joko
perheenjisen tai ammattihenkil6 on ottanut oikeuden heiltd tai
“niin on vain kdynyt ajan kuluessa”. Erds haastattelemani tyoikdinen
mies koki oikeuden menettimisen hyvin voimakkaasti:

S3 (mies 63 v): M sanon suoraan, etti totta helvetissi vaikuttaa. Se
oikeus on menny. Vaimo péittda mun puolesta.

Henna: Miten se-

S3: M3 sanon sulle ettd hallavalia, ei se miltadn tunnu. Vaikka ei se ole
hallavilid. Kylld se tuntuu taalld. [taputtaa oikealla nyrkilld vasenta
rintaansa] T44lli se tuntuu. [taputtaa toisen kerran rintaansa]
Henna: Niin. Niin. Hmm. Onko se-

S3: Se oikeus on multa otettu.

Pohtiessaan piitoksenteko-oikeuden menettimistd haastatellut sa-
malla kertoivat, kuka tai ketkd paattavit heidan puolestaan. He ker-
toivat sijaispdatoksentekijinsi nimen, joka oli tavallisimmin puoliso,
lapsi tai lapset. Mainitut sijaispaatoksentekijat esimerkiksi kayttivit
usein sairastuneen pankkitunnuksia laskujen maksuun. Osalla oli
tieto, ettd pankkitunnukset ovat aina henkilokohtaiset, mutta osa
arveli laheisten saavan niitd kiyttad. Osa haastatelluista vaikutti ti-
lanteessa katkerilta, mutta osa jopa kiitollisilta. Haastatteluista kavi
myds ilmi, ettd mainittua sijaispaatoksentekijaa haastatellut eivit
kuitenkaan olleet valtuuttaneet tehtdvidn — eivit kirjallisesti eivitka
suullisesti.

Tallaista sijaispaittdjyyden ottamista itselleen ilman valtuutta-
mista, toisen henkilon nimedmisti tai Digi- ja viest6tietoviraston
tai tuomioistuimen paatostd ei sddnnelld lainsddddnnossimme.*

45 Erilaisista valtuutuslajeista sdddetaan laissa varallisuusoikeudellisista oikeustoimista
(228/1929). Asiamiehen kiyttimisesti hallintoasioissa puolestaan siidetiin
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Mahdollisesti kuitenkin joidenkin haastateltujen kohdalla voidaan
nihdi olevan kyseessd niin sanottu luvallinen asianhoito, negotio-
rum gestio, jolla tarkoitetaan toisen puolesta toimimista ilman val-
tuutusta, ilman lakim3&aradisen edustajan asemaa tai tuomioistuimen
madrdysta tilanteessa, jossa asianomainen on estynyt valvomasta
etuaan eikd valtuutettua tai edustajaa asiassa ole.*® Toisaalta ne haas-
tattelemani muistisairaat, jotka toivat sijaispaatoksentekijinsi esille,
olivat kaikki sairautensa varhaisessa ja lievissa vaiheessa, mika vah-
vasti viittaa sellaiseen oikeudellisen toimintakyvyn asteeseen, jossa
he olisivat kykenevid antamaan valtuutuksen.

Tulkitsin myos, etteivit haastateltavat tarkoittaneet tuettua paa-
toksentekoa*” kertoessaan paitoksenteko-oikeuden siirtymisesta la-
heiselleen. Tuetussa paitoksenteossa, jota toistaiseksi ei ole maas-
samme sadnnelty, padtoksenteossa tukeva henkil6 ei tee paatoksid
tuettavansa puolesta. Haastateltavat kertoivat tarinoita, joista oli
nihtavissd, ettd sijaispddttdjyyteen perheessi oli niin sanotusti ajau-
duttu, ilman sairastuneen valtuutusta tai edes paatostd asiasta. Osa
kuitenkin korosti tilanteeseen ajautumista yhdessi, mista oli tun-
nistettavissa selked relationaalinen elementti heiddn itsemaaraami-

seensa.

Oikeudellisen ennakoinnin merkitys

Keskustelin haastattelemieni muistisairaiden kanssa oikeudellisesta
ennakoinnista tarkemmin keskittyen edunvalvontavaltuutukseen ja
hoitotahtoon. Ensimmaiselld haastattelukierroksella kuudestatoista
muistisairaasta seitsemin kertoi tehneensi hoitotahdon ja kuusi

hallintolain (434/2003) pykalissa 12. Edunvalvontavaltuutusta koskevassa

laissa (648/2007, EvvL) siidetiin edunvalvontavaltuutuksesta, ja hoitotahdon
oikeudellinen perusta 16ytyy potilaslaista (785/1992). Edunvalvonnan méiriimisen
edellytykset 16ytyvit holhoustoimilaista (1999/442). Néissi siddoksissi niin sanottu
sijaispdittajyys vaatii aina joko valtuuttajan oman tahdonilmaisun, valtuutuksen tai
viranomaisen paitoksen.

46 Ks. tarkemmin luvallisesta asiainhuollosta Maki-Petdji-Leinonen 2013, 120-122.

47  Tuettu paitoksenteko on kiytetty tydmenetelma ja toimintamalli erityisesti
kehitysvammahuollossa, ja sen tarkoituksena on tukea henkil6i tekemain omaa
elimainsa koskevia paatoksid — vahvistaa henkil6n itsemairdimisoikeutta. Ks.
tarkemmin Sivula 2010, 109-119. Ks. tuetusta paatoksenteosta myds timan toeksen
luku 15.
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edunvalvontavaltuutuksen. Toisella kierroksella luvut olivat kasva-
neet: yhteensa 12 oli tehnyt hoitotahdon ja 11 edunvalvontavaltuu-
tuksen. Naitd lukuja voidaan pitdd suurina verrattuna siihen tietoon,
kuinka moni ikdantyvistd yleisesti on tehnyt hoitotahdon ja edun-
valvontavaltuutuksen. Vanhustydn keskusliiton tutkimuksen (n =1
004) mukaan yli so-vuotiaista 18 prosenttia on tehnyt hoitotahdon
ja 12 prosenttia edunvalvontavaltuutuksen.**

Suurin osa haastatelluista koki oikeudellisen ennakoinnin tu-
kevan heididn kokemustaan omasta autonomiastaan seki nyt ettd
tulevaisuudessa. Seuraavat haastateltavat painottivat oman tahdon
toteutumisen varmistamista:

S1 (mies 61v): No siksi kun sitte niitten on tehtivi niin kun mi oon

sanonu tai sinne siis kirjottanu.

S7 (mies 77 v): Hommat pyérii meikildisen mukaan. Sillai ettd ne

tekee miten oon kiskeny.

Usea haastateltava kertoi pitivinsd merkittdving, ettd ennakoinnin
asiakirjalla voi antaa valtuudet sekd “raha- ettd hoitoasioihin” — siis
mahdollisimman laajat valtuudet.** Haastatellut pohtivat myos, ettd
ennakointi helpottaa heidin ldheistensa roolia sitten kun heidian
oma toimintakykynsi sairauden vuoksi heikkenee vield enemmin.
Moni koki my6s tirkedna laheisten syyllisyyden vihentimisen mah-
dollisten tulevien kipeiden pditosten edessd, kuten seuraavista ot-
teista voi huomata:

48  Ks. tarkemmin Paakkari 2018, 10.

49  Edunvalvontavaltuutuksella valtuutettu voidaan oikeuttaa edustamaan valtuuttajaa
timéin omaisuutta koskevissa ja muissa taloudellisissa asioissa. Valtuutettu voidaan
oikeuttaa edustamaan valtuuttajaa my6s sellaisissa timin henkil6a koskevissa asioissa,
joiden merkitysta valtuuttaja ei kykene ymmartimaiin silli hetkelld, jolloin valtuutusta
olisi kiytettivi. (EvvL 2 §) Myds useissa hoitotahtolomakkeissa on mahdollista
nimeti sijaispaattdja hoitoa koskeviin asioihin. Varsinaista siannosti ei potilaslaissa
ole, mutta mahdollisuus sijaispadtoksentekijai koskevan valtuutuksen antamiseen kay
ilmi lain esitoistd. Esitoiden mukaan potilaan puolesta hoitoa koskevan suostumuksen
voi antaa joko potilaan edunvalvoja tai potilaan valtuuttama henkild (HE 185/1991,
17). Tillaista hoitotahtoa voi nimittid myds terveydenhuoltovaltuutukseksi, ks.
tarkemmin Lotjonen 2005, 741.
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S12 (mies 80 v): No onhan se helpotus kaikille. Ei tarvi heirin sitte

murehtia ja keskenddn tapella ettd mitd vaarille tehdéddn.

S16 (nainen 84 v): Se on niin, etti tekisin vihan niin kuin palveluksen

lapsillekin... heilld sitten helpompaa.

S4 (nainen 66 v): Olen niin yrittinyt puhua, ettei mitiin syyllisyytti

heilla sitten olis.

Laheisten syyllisyyden vihentidmiseen sisiltyivit myos haastatel-
tavien pohdinnat siit4, kuinka heille oli merkityksellista valtuuttaa
juuri se liheinen, johon he itse luottivat. Suurin osa halusi valtuuttaa
lapsensa, puolisonsa tai sisaruksensa. Samalla osa nosti esiin tarpeen
vilttdd edunvalvonta, johon monella haastatellulla liittyi negatiivi-
sia mielikuvia. Muutamalla haastatellulla oli jo kokemusta edunval-
vontavaltuutuksesta, ja he kertoivat myos yleisesti edunvalvonta-
valtuutuksen joustavuudesta ja viranomaisvalvonnan positiivisesta
16yhyydestd.° Toisaalta edunvalvontavaltuutuksen ei koettu olevan
ratkaisu niille yksinisille vanhuksille, joilla ei ole perheenjisenia
eikd ystdvid, joita nimetd valtuutuksessa.

Hoitotahto oikeudellisen ennakoinnin keinona oli haastatelluille
edunvalvontavaltuutusta tutumpi. Keskustelimme hoitotahdon eri-
laisista sisilloistd ja erityisesti yksilollisten mairaysten ja toiveiden
merkityksestd.s" Hoivatoiveiden ilmaisun merkitys muistisairaille
oli ajoittain jopa suurempaa kuin tahdonilmaisut niin sanotuissa
perinteisissd hoitotahdon sisélloissd kuten kannanotoissa elimin
loppuvaiheen hoitoon. Toisaalta haastatellut pohtivat myos hoiva-
toiveiden sivuuttamisen helppoutta. Ndenkin, etti olisi vihdoin aika
sdannelld hoivatoiveista,® silld tillainen sdantely tukisi seka potilai-

50 Edunvalvontavaltuutetun ei esimerkiksi tarvitse toimittaa vuosittaista tiliselvitystd
Digi- ja vdestétietovirastoon eikd hakea maksullisia lupia tiettyihin oikeustoimiin,
kuten edunvalvojan tarvitsee.

51 Hoitotahto voi sisaltdd useita eritasoisia tahdonilmauksia, joilla my&s juridisen
sitovuutensa osalta voi olla erilainen asema potilaan puolesta paatoksia tehtdessa, ks.
tarkemmin Miki-Petdji-Leinonen 2013, 137.

52 Hallituksen esitysluonnoksessa 2018 uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi ehdotettiinkin
hoitotahdosta omaa lukua, jossa my0s hoitoa koskevat toiveen luontoiset
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den itseméddradmisoikeutta ettd hoitohenkildston ammattilaisten
tavoitetta laadukkaasta ty6std. Eris yksin asuva muistisairas kuvasi
hoivatoiveiden merkitysta:

S15 (nainen 83 v): En mi osaa sanoa oikein ettd mitd mieltd mi olisin
jos jotain semmosta vakavaa sairautta sattuu. Mun puolesta ladkiri
saa pdittdd niistd. Sehin se on koulut kiyny. Mutta ettd mulle olis tar-
keii, ettd jos joutuu sielld [hoivakodissa] olemaan pitkiin, ettd vois
sield olla ja eldd niinkd normaalisti. Olis ylhaalld ndd kaikki mun omat

jutut ja omituisuudet [naurua].

Vaikka haastatellut kokivat oikeudellisen ennakoinnin tiarkeina, he
nimesivit siind my0s lukuisia haasteita. Osalla muistisairaista ihmi-
sistd ei ollut riittdvisti tietoa ennakoinnin keinoista ja samalla myos
virheellisid kasityksia valtuuksien tarpeellisuudesta. Moni arveli
puolison tai lasten saavan automaattisesti valtuudet hoitaa asioita
omasta, potilaan tai asiakkaan puolesta mahdollisen toimintakyvyt-
tomyyden kohdatessa pelkistddn avioliiton tai perhesuhteiden pe-
rusteella. Osa ei my6skdin tunnistanut eri ennakoinnin keinoja, ja
terminologia koettiin haastavaksi. Erityisesti edunvalvontavaltuutus
sekoitettiin edunvalvontaan, ja titen osa halusi jopa vilttia edun-
valvontavaltuutuksen laatimista, jottei joudu edunvalvontaan, kuten
yksi haastatelluista kertoi:

S3 (mies 63 v): Joo oon mi siiti [edunvalvontavaltuutuksesta] kuullu,

mutta en m4 sitd halua tehd, ei kai kukaan ny edunvalvontaan halua!

Ohjauksen ja neuvonnan saaminen oikeudelliseen ennakointiin
koettiin ratkaisevan tarkeiksi. Muistisairaat kokivat erityisen mer-
kityksellisend perusneuvonnan saamisen tutulta sosiaali- ja terve-
ydenhuollon ammattilaiselta, esimerkiksi muistikoordinaattorilta

tahdonilmaukset (hoivatoiveet) olisi nostettu siannostasolla esille. Sosiaali- ja
terveysministerion elimin loppuvaiheen hoitoa, itsemaarddmisoikeutta, saattohoitoa
ja eutanasiaa koskevan lainsdddintétarpeen asiantuntijatyéryhmén loppuraportissa
2021:23 ehdotetaan uusia sadnnéksid muun ohella hoitotahdosta ja -toiveista. .
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tai kotihoidon tyontekijaltd. He my0s toivoivat selkdd kannustusta
ja rohkaisua ennakointiin:

S13 (nainen 82 v): Kylld niisti on jotain puhetta ollu. Mutta ei sillai
ettd olis selvésti sanottu.

Henna: Niin.

S13: Naistd pitdis niitten sanoa sillai selvasti. Suoraan. Ettd ei mitdan

tarvi arastella. N4d on trkeitd kysymyksid. Misti sitd muuten tietdis.

Vaikka lainsddddnnossamme sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
henkil6st6n yleinen ohjaus- ja neuvontavelvollisuus on vahva,* olisi
nahdikseni hyvi sddtad erityisesti vahvemmasta neuvontavelvolli-
suudesta oikeudellisen ennakoinnin kysymyksissd, mistd nahtiin jo
aihio hallituksen esitysluonnoksessa uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi
2018 (28 §). Tama tosin vaatisi laajaa tiydennyskoulutusta ja neu-
vonnan tukena kaytettivin selkokielisen materiaalin kehittamistd
oikeudellisen ennakoinnin sisall6ista.

Autonomian ja itsemairiimisoikeuden eroavat kokemukset

Pyysin haastattelemiani muistisairaita kertomaan, mitd autonomia ja
itsemdaraamisoikeus heille merkitsevit ja miten he niiden toteutu-
misen kokevat. Kéytin kysyessani molempia termeja — sekd autono-
miaa ettd itsemédradmisoikeutta — yhti aikaa ja sekaisin. Puolet haas-
tatelluista poimivat kysymyksestini kdytt6nsa autonomian termin
ja puolet itsemairaamisoikeuden termin, vaikka en titd milld4n lailla
ohjeistanut tai pyytinyt. Huomasin néin tapahtuneen vasta analyysia
tehdessani. Samalla oivalsin, ettd haastateltujen kuvaukset vaihtelivat
sen mukaan, kumpaa termii he enimmakseen valitsivat kdyttavinsa.
Autonomian haastatellut muistisairaat kokivat pysyvini ja
muuttumattomana henkilokohtaisena voimavarana ja itsendisyy-
den osana, jota ei ikddntyminen tai muistisairaus poista. Toisaalta
he kertoivat, ettd muistisairaus voi kuitenkin mahdollisesti heidan

53 Ks.esim. PotL 5§, AsL 5 §, VanhL 12 §, SHL 6 §. Ks. my®s sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattihenkilston roolista muistisairaiden ihmisten
oikeudellisten kysymysten neuvonnassa Nikumaa & Miki-Petiji-Leinonen 2019.
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autonomiaansa vaikuttaa. He my6s korostivat, ettei ulkopuolinen
taho, kuten perheenjisen tai ammattihenkil6, voi arvioida, mitata
eikd maarittad autonomiaa. Haastatellut kuvasivat autonomiaansa

seuraavalla tavalla:

Henna: Liittyyko teild siihen autonomian menettimisheen jotaki aja-
tuksia?
S11 (nainen 79 v): Ei. Mullahan on aina timi minun oma autonomia.

Ei sitd meneteta.

S14 (nainen 82 v): Muistatko kun viimeksi kysyit ettd mitd se oma
autonomia tarkottaa? Ettd mitd se niinko on.

Henna: Joo muistan mie.

S14: Mi olen sitd nyt miettiny. Siis tassd valilld aika paljonki.

Henna: Mmmm.

S14: Kylld se on tdild sisdld... semmonen, ettei sitd kukaan multa vie.

Huomattavaa oli my®6s se, kuinka autonomian maaritelmit ja poh-
dinnat vahvistuivat toisella haastattelukierroksella. Autonomian
toteutumisen kuvaaminen oli ensimmadiselld haastattelukerralla sel-
vésti ohuempaa kuin toisella. Osa haastateltavista kertoikin, kuinka
he olivat ensimmadisen haastattelun jilkeen jadneet pohtimaan oman
autonomiansa toteutumista, loytineet itsestddn jopa uusia voimava-
roja ja kokeneet autonomiansa vahvistuneen.

Itsemddradmisoikeuden haastattelemani muistisairaat koki-
vat puolestaan muuttuvana, jopa heikkenevini ja muistisairauden
etenemisen vaikutusten kohteena. He toivat esille esimerkkeji,
joissa ulkopuolinen taho, kuten perheenjisen tai ammattihenkilg,
oli arvioinut tai maaritellyt heiddn itseméiadradmisoikeuttaan — sen
astetta, asemaa ja heikkenemista:

Henna: Tarkotatko, etti sitte ko se sairaus etenee niin se vaikuttaa

autonomihaan?

S5 (mies 73 v): Ei autonomiaan niinkidn. Mutta... Kylld ne puhuvat,
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ettd meikaldisen se... se ittemadraamisoikeus just ehka vihenee. Jo-

nain pdivani kuitenkin.

S10 (nainen 79 v): Onhan ne sanoneet, etti se... se ittemairiimisen

oikeus hiipuu. Kun on timi sairaus.

Itsemaidrddmisoikeuden kokemukseen ja méadritelmiin liittyi tunnus-
tetuksi tulemisen tarve.s* Haastateltavat kuvailivat, kuinka heille on
tarkedd saada olla oma itsensi elimansi loppuun asti ja tillainen
persoonuuden ylldpitiminen ldpi eldmén oli olennaista. Osa kertoi
jopa kamppailusta tulla tunnustetuksi ja sdilyttdd persoonuutensa.
Haastateltavat kokivat my6s itsemadradmisoikeuden mairittelyn
haastavaksi, mutta tuottivat kuitenkin syvallistd pohdintaa aiheesta:

S13 (nainen 82 v): En mi osaa tohon nyt sillai sanoa. Oikein mitiin.
Henna: Niin. [tauko] Ettd on vaikeaa sillai maritelld.
S13: Niin en tieda. Se on semmonen asia... ettd... minihin oon

mini. Haluan olla mini. Tissi elimassi. [tauko] Loppuun asti.

S9 (mies 78 v): On sulla kylld vaikeita kysymyksii! [huudahtaen]
Henna: Niin. Namit kylla saattaa vaikuttaa vihian hankalilta asioilta
jos ei ole sillai aikasemmin miettiny.

So: Paitti ettd onhan niiti hyvd miettid. Miettid kunnolla. [tauko ja
keskustelua kuinka asia vaikea] Ootappa. Kylld kait se on mulle siti
ettd... ettd... Ettd nyt kun on sairastellu... ettd yksinkertaisesti ha-

luan niinkd nikyi elimille. Sitihin se on.

Haastateltavien pohdinnat muistuttavat filosofi Axel Honnethin na-
kemysti, jonka mukaan koko sosiaalinen maailma voidaan nahda
kamppailuna tulla tunnustetuksi. Honneth my6s korostaa, ettei
tarve tulla arvostetuksi katoa vanhuudessa. Hinen mukaansa per-
soonan tunnustaminen konkretisoituukin suhteessa muihin ihmi-
siin ja yhteiskuntaan.® Relationaalisuuden elementti oli titen itse-

54  Vrt. Pirhonen 2017.
55 Honneth 2005. My6s Nussbaum 2007; 2011 korostaa relaatiota yhteni keskeisend
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mairadmisoikeuden pohdinnoissa vahvasti ldsnd. Haastateltujen
kuvauksissa, joissa kiteytyi erityisesti halu nikya elimaille, havain-
nollistui my6s arvostuksen tarve — heiddn ihmisarvonsa, jonka on
sanottu olevan my6s yksi maamme vanhustenhuollon politiikan
ydinarvo.

Yhteistd sekd autonomian ettd itsemaardamisoikeuden kuvauk-
sille oli paitoksentekokyvyn ja -oikeuden (oikeudellinen toiminta-
kyky) seki oikeudellisen ennakoinnin merkitys. Autonomian poh-
dinnoissa kuitenkin korostuivat paatoksenteko-oikeuden kohdalla
oikeus ja kyky tehdd nimenomaan itsendisid paatoksia. Itsemadraa-
misoikeuden pohdinnoissa korostuivat puolestaan relationaalisuu-
den elementit: itsemdardamisoikeuteen sisaltyi haastateltujen mie-
lestd oikeus tehdé paitoksid, mutta samalla oikeuteen tehdi paatok-
sid siséltyi liheisten mielipiteiden tai tekojen vaikutus.

Kysyessani oikeudellisen ennakoinnin keinojen, kuten edun-
valvontavaltuutuksen ja hoitotahdon, vaikutuksia, haastateltavat
kokivat ennakoinnin tukevan ja vahvistavan seki autonomiaa ettd
itsemaaraamisoikeutta. Vastaukset eivat vaihdelleet sen mukaan,
oliko kyseinen haastateltava jo tehnyt kyseisié asiakirjoja vai vasta
suunnitteli tekevinsi. Eroa ei my6skaidn ollut silld, kuinka paljon
haastateltava tiesi ennakoinnin eri keinoista. Seuraavassa taulukossa
esitdn haastatteluaineistostani nousseen terminologiasidonnaisuu-
den ydinkohdat.

Taulukon 1 (seuraavalla sivulla) kokonaisuudesta herii kysymys,
mieltavitko muistisairaat ihmiset autonomiansa elementiksi tai lin-
kiksi ihmisyyteensi, persoonuuteensa (personhood)s seki toimi-
juuteensa ja itsemadradmisoikeuden enemminkin osaksi kognitii-
visuuttaan (brainhood).” Vaaditaanko (joko sairastuneen itsensi tai

ihmisen kykyna.

$6  Ks. Kitwood 1997; Nussbaum 2007; 2011. Ks. myds Kurki 2019 (legal personhood).

57 Brainhood-Kisitteen historiaa tutkinut Fernando Vidal (2009, 5) miirittelee
seuraavasti (vapaasti suomentaen): Jos personhood on individuaalisena persoonana
olemisen laatu tai edellytys, voisi brainhoodin nimeti aivoina olemisen laaduksi
tai tilaksi. Vidalin mukaan brainhood voidaan nihdd modernin linsimaisen
kulttuurin ideologiana, jossa yksilon kognitiiviset kyvyt maarittivit hinen laatuaan.
Brainhood-kisittelld ei ole vakiintunutta suomennosta, mutta koska siind painotetaan
kognitiivisuutta, kidnnan sen tissa kognitiivisuudeksi.
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Taulukko 1. Autonomian ja itsemadraamisoikeuden
kokemukselliset mééritelmit.

Autonomia Itsemiiraamisoikeus

Oikeus ja kyky tehda itsendisia

pitoksid Oikeus ja kyky tehdd pdatoksid

Muistisairaus mahdollisesti

. Muistisairaus vaikuttaa
vaikuttaa

Pysyvi ja muuttumaton osaitsed | Heikkenevd, muuttuva

Ei voida arvioida tai mitata Voidaan arvioida ja mitata

Perheenjisenet ja

Ulkopuoliset eivit maarita . e
P ammattihenkilsto maarittavat

Individuaalisuus Relationaalisuus

Oikeudellinen ennakointi tukee Oikeudellinen ennakointi tukee

ulkopuolisen tahon toimesta) itseméddraamisoikeudelta kognitiivi-
suutta niin vahvasti, ettd ilman kognitiivisuutta itsemadradmisoikeus
ei ole olemassa oikeutena? Enti viittaako itsemdaradmisoikeuden
ymmirrys relationaaliseen autonomiaan ja autonomian ymmarrys
individuaaliseen?

Samalla voi kysyd, ettid jos oikeudellinen ennakointi tukee sekd
autonomiaa ettd itsemaiariimisoikeutta, nouseeko oikeudellinen
ennakointi avainasemaan — jopa peruskiveksi autonomisen toimi-
juuden tukemiselle? Joka tapauksessa on selvid, ettd muistisairaan
ihmisen autonomian ja itsemadraamisoikeuden kokemukset muo-
dostavat antinomioita® — osin vastakkaisia ja ristiriitaisiakin, mutta
samanaikaisesti tosia, jotka eivit kumoa toisiaan. Autonomisen toi-
mijuuden ristiriita sen sijaan muodostuu, kun muistisairas ihminen
kokee olevansa autonominen, mutta menettivinsa itsemaaraimis-
oikeutensa.

58  Ks. antinomioista esim. Raatikainen 1997; Korkman & Yrjénsuuri 1998, 440.
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Muistisairaan ihmisen
autonominen toimijuus

Olen tarkastellut tissd luvussa muistisairauden aiheuttamia vaiku-
tuksia sairastuneen autonomiselle toimijuudelle keskittyen muisti-
sairaiden omiin kokemuksiin asiasta. Olen kuvannut keskeisid 16y-
doksid 16 muistisairaan ihmisen haastatteluaineiston abduktiivisesta
analyysista.

Etenevd muistisairaus vaikuttaa sairastuneen kokemukseen auto-
nomisesta toimijuudesta yksil6llisesti ja moniulotteisesti. Haastatte-
lemani muistisairaat kokivat muistisairauden vaikuttavan kyvykkyy-
teensd ja paitoksenteko-oikeuteensa ja aiheuttavan muutoksia seka
laheisten etti ammattihenkil6ston suhtautumisessa. Oikeudellisen
ennakoinnin koettiin tukevan autonomiaa ja oikeudellista toiminta-
kykyd. My®6s laheisten roolin helpottuminen ja selkeys sijaispadtok-
sentekijdstd nihtiin ennakoinnin hy6tyina.

Sairastuneiden kuvaukset oman autonomiansa toteutumisesta
olivat yksilollisid seka tilanne- ja termisidonnaisia. Autonomia koet-
tiin pysyvind ja muuttumattomana henkilokohtaisena voimavarana
jaitsendisyyden osana, jota ikddntyminen tai muistisairaus ei poista.
Itsemiddradmisoikeus koettiin puolestaan muuttuvana, muistisai-
rauden etenemisen vaikutusten kohteena ja ulkopdin maériteltyna
oikeudellisena statuksena. Muistisairaan ihmisen tunnustetuksi tu-
leminen persoonana, halu nikyi elimille, oli keskeisti relationaali-
suuden kokemuksissa.

Tutkimusloydokset piirtavit kuvan muistisairaan ihmisen auto-
nomisesta toimijuudesta yksilollisend kokonaisuutena, joka nojaa
oikeudellisen toimintakyvyn kivijalkaan. T4té kivijalkaa tukee oi-
keudellinen ennakointi. Niin ollen tukemalla muistisairaan ihmi-
sen oikeudellista ennakointia riittivin ajoissa voidaan tukea hinen
oikeudellista toimintakykyéin sekd hanen kokemustaan autonomi-
sesta toimijuudestaan.

Tutkimustulokset kannustavat kehittimain oikeudelliseen en-
nakointiin liittyvai sddntelyd suuntaan, jossa ikdantyvan henkilon
yksil6llinen toimijuus tulee huomioiduksi ja tuetuksi. Hoitotah-
dosta ja erityisesti hoivatoiveiden kunnioittamisesta kaivataan ny-
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kyistd selkedmpai sddntelyd, ja niitd koskeva lainsddddnnon uudis-
tusty6 tulisikin saattaa loppuun. Potilaslain hoitotahtoa koskevien
sadnndsten (PotL 6 ja 8 §) soveltamisen episelvyydet ovat olleet
tiedossa jo pitkddn.® Kesdn 2018 hallituksen esitysluonnoksessa
uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi ehdotettiin kylld hoitotahdosta
omaa lukua, jossa my6s hoitoa koskevat toiveen luontoiset tahdon-
ilmaukset (hoivatoiveet) olisi nostettu siinnostasolla esille, mutta
esitysluonnos kariutui. Toisaalta tillikin hetkelld on sosiaali- ja ter-
veysministeriossa kdynnissi tydryhmatyoskentely uudeksi itsemaa-
radmisoikeuslainsddadannoksi, vaikkakin valmistelu nayttia jilleen
siirtyvin seuraavalle hallituskaudelle.

Pelkit uudet sadnnokset hoitotahdosta tai hoivatoiveista eivit
kuitenkaan riitd. Tkddntyvda viestod tulee myOs ohjata, neuvoa ja
erityisesti kannustaa oikeudelliseen ennakointiin. Tutkimustulos-
teni perusteella nayttaa siltd, ettd perusneuvonnan saaminen oi-
keudellisen ennakoinnin kysymyksissd nimenomaan sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaiselta on erityisen merkityksellista.
Nahdakseni olisikin hyvi sddtid nykyista tarkemmin sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattihenkil6ston ohjaus- ja neuvontavelvol-
lisuudesta ennakoinnin sisélldissd. Tdstd nihtiin varteenotettava ai-
hio hallituksen esitysluonnoksessa uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi
2018 (28 §). On kuitenkin huomioitava, ettd vahvemman ohjaus- ja
neuvontavelvollisuuden asettaminen sosiaali- ja terveydenhuollon
henkil6stolle vaatisi muun ohella laajaa tiydennyskoulutusta.

Ikdantyvin ja varsinkin oikeudelliselta toimintakyvyltddn hei-
kentyvin ikddntyvin, kuten muistisairaan ihmisen, itsemaaraamis-
oikeuden sekd kunnioittaminen ettd suojaaminen vaativat uuden-
laisen normiston luomista seki lainsddadannon tasolla ettd muun
ohjeistuksen kehittimisessa. Pitkdan kaynnissi ollut itsemédradmis-
oikeuslainsddddnnon kehitystyo olisi aiheellista saattaa vihdoinkin
loppuun.® Tahan kehitystyohon tutkimustulokseni antavat eviita.
59 Vuonna 2003 sosiaali- ja terveysministerioon asetettiin tydryhma laatimaan

potilaslain muutosehdotusta. Tyoryhmai ehdotti muun ohella selkedampaa siintelya
hoitotahdosta ja tiysi-ikdisen vajaakykyisen potilaan asemasta. Ks. tarkemmin

Sosiaali- ja terveysministerién tyoryhmamuistioita 2003:25, 8.
60  Lainsdddinnon puutteellisuuteen kiinnitettiin huomiota jo 2000-luvun alussa,
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Ikdantyneiden vammaisten suurin ryhmd, muistisairaat ihmiset,
ovat autonomisia toimijoita, joiden autonomian tukeminen tulee
varmistaa.
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