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VAITOKSET

Muistisairaan ihmisen autonominen toimijuus

Henna Nikumaa

Turvallisuus ensin, autonomia
sen jalkeen?

Haluaisitko sind pitdd rakkaasi, perheenjdsenesi,
ystivisi ja muut liheisesi turvassa? Ettei heille
sattuisi mitddn vaarallista? Enti jos ldheiselldsi
olisi diagnosoitu etenevd muistisairaus? Entd
jos hin olisi myds ikddntynyt? Haluaisitko sil-
loin pitdd hinet turvassa? Niin mindkin, erityi-
sesti juuri silloin.

Timi on hyvin ymmirrettivid tilanteessa,
jossa olemme huolissamme liheisestimme.
Liheisen turvallisuus korostuu, jos hin on saa-
nut etenevin muistisairauden diagnoosin. Niin
on etenkin silloin, kun muistisairas itse haluaisi
tilanteessa ensisijaisesti jotain muuta — jotain
sellaista, mikd voisi vaarantaa hinen turvalli-
suutensa.

Tarve pitdd liheinen ithminen turvassa, jopa
hinen autonomiansa kustannuksella, on hyvin
inhimillistd ja sangen yleistd. Muistisairaiden
asumista ja yksityisyyttd tutkinut Keren Brown
Wilson (Kapp & Wilson 1995) on todennut
seuraavasti: “Turvallisuus on sitd, miti haluam-
me rakkaillemme ja autonomia sitd, mitd ha-
luamme itsellemme.”

Halusin viitstutkimuksellani suunnata kat-
seen muistisairaiden ihmisten autonomiaan ja
kykyyn pdittdd asioistaan sekd heiddn oikeuk-
siensa toteutumiseen. Tutkimukseni tavoittee-
na oli lisdtd ymmarrysti ja rakentaa kuvaa muis-
tisairaan ihmisen autonomisesta toimijuudesta
ja sithen vaikuttavista tekijoistd.

Muistisairaiden ihmisten oikeuksien
aika on nyt

Aihe on erittiin ajankohtainen. Etenevit muisti-

sairaudet ovat yleisimpid ikddntyneiden pitka-
aikaisista sairauksista, ja muistisairaat muodos-
tavat maailmanlaajuisesti yhden suurimmista
vammaisten ihmisten ryhmistd. Muistisairaus
nimittdin aiheuttaa edetessidn kognitiivisen
vammarn.

Suomessa etenevid muistisairautta sairastaa
noin 200000 henkil6d. Muistisairaiden omaisia
arvioidaan olevan yli miljoona. Muistisairaiden
oikeuksien toteutuminen koskettaa titen l4-
heisesti joka viidettd suomalaista. Kun mukaan
lasketaan muistisairaiden ja omaisten kanssa
tyoskentelevd monialainen ammattihenkil6sto,
koskettaa timi tutkimukseni vield useampaa.

Yhteiskunnallinen aika on huolestuttava ih-
mis- ja perusoikeuksien toteutumisen nakokul-
masta. Erityistd huolta kannan heistd, joiden
hyvinvointia ei pidetd merkitykselliseni eiki
panostamisen arvoisena — kuten muistisairai-
den ihmisten. Elimme Suomessa parhaillaan
suurta vanhustenhuollon kriisid. Muutamia
vuosia sitten suuren yleison tietoisuuteen tuli
ensin pitkdaikaisen ymparivuorokautisen hoi-
van ja asumispalveluiden kriisiytyneet ongel-
mat, ja tilld hetkelld asiat ovat huonolla tolal-
la my6s kotihoidossa. Vanhustenhuollon pal-
velut ovat mittavien sddstétoimien kohteena.
Harmillisesti sddst6toimiksi ei kuitenkaan ole
valittu tutkimusndytoltdan kustannusvaikutta-
via vaihtoehtoja, vaan peittoa jatketaan holmo-
liisten tapaan. Sddstd tdndin, tuplakustannus
huomenna.
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Mouistisairaiden autonomiaan liittyy ylei-
sesti vddrid tietoa. Usein muistisairaan itsemai-
rddmisoikeudesta ja oikeudellisesta toiminta-
kyvysti tehdddn automaattisia oletuksia ja hei-
din puolestaan péidtetddn, vaikka heilld olisi
asiassa pddtoksentekokykyid jdljelld. Edelleen
saatetaan ajatella, ettd muistisairauden diagnoo-
si poistaa henkilon itsemidrdimisoikeuden.
Helposti unohdetaan, ettd idstd tai diagnoosi-
numerosta ei voi kuitenkaan paitelld muistisai-
raan kykyd pddttdd omista asioistaan. Toisaalta,
jos vedotaan vahvaan itsemidrdamisoikeuteen,
vaikka henkil6 ei endd ymmirrd pdidtoksensi
merkitystd, voidaan saattaa muistisairas vaa-
raan — jopa jattdd heitteille.

Etenevit muistisairaudet koostuvat jou-
kosta erilaisia neurologisia sairauksia, joiden
oirekuvat ovat toisistaan poikkeavia. Muisti-
sairauksia esiintyy my6s huomattavan nuorilla
ihmisilla, eikd muistisairaus tai sen aiheuttama
dementia kuulu normaaliin ikdintymiseen.
Suomenkielinen termi muistisairaudet kuvaa
kuitenkin huonosti kyseistd sairausryhmii,
silli osassa sairauksia muistioire voi olla hy-
vin lievd tai ilmaantua vasta muiden oireiden
edettyd jo pitkille. Tdssd tutkimuksessani kiy-
tin termejd muistisairaus ja muistisairas ihmi-
nen erityisesti niiden yleisen timinhetkisen
ymmirrettdvyyden vuoksi. My6s tutkimukses-
sani haastattelemani muistisairaat itse kyttivit
niitd termeji.

Vanhuusoikeuden ja oikeusgerontolo-
gian tutkimusympirist

Muistisairaat thmiset nihddin usein hoivan,
hoidon ja palvelujen tarpeessa olevina kohteina.
Heitd ei mielletdi oman eliminsi autonomi-
siksi toimijoiksi, jotka eldvit omanndkoistd ar-
keaan. Useimmiten ei my6skdan puhuta heididn
oikeuksistaan, toiveistaan tai tahdostaan vaan
heidén turvallisuudestaan ja hoivataakasta, jon-
ka he aiheuttavat muille.

Halusin rakentaa viitostutkimuksellani toi-
senlaista kuvaa. Muistisairaat ihmiset ovat tut-

kimuksessani eri ikdisid toimijoita, ja tarkaste-
luni keskiossd on heidin autonomiansa, yksi-
161linen toimijuutensa seki oikeudelliset keinot
ndiden tukemiseen. Koska muistisairaan ihmi-
sen autonomian ja toimijuuden tukeminen ei-
vit tapahdu tyhjiossd, toin tarkasteluun myds
monitoimijaisen ammatillisen kentdn. Lisdksi
muistisairaiden omaisilla ja ldheisilld on kiista-
ton merkitys muistisairaan autonomian ja toi-
mijuuden toteutumisessa, mutta rajasin tutki-
muksessani omaisten omat kokemukset tutki-
mustehtivin ulkopuolelle. Sen sijaan omaisten
rooli tuli tarkasteluun muistisairaiden ja am-
mattihenkiloston nikokulmista.

Haastattelin tutkimuksessani 16 muistisai-
rasta, jokaista kaksi kertaa noin puolen vuoden
vilein. Nuorin oli 61- ja vanhin 86-vuotias. Li-
siksi aineistona oli 25 ryhmihaastattelua, joi-
hin osallistui ldhes sata sosiaali- ja terveyden-
huollon, silloisen maistraatin holhoustoimen,
yleisen edunvalvonnan ja pankkien ammatti-
henkiléd sekd kolmannen sektorin toimijaa.
Hyodynsin laadullisessa sisidllonanalyysissa ab-
duktiivista otetta.

Tutkimukseni teoreettinen viitekehys no-
jaa sekd relationaaliseen autonomiaan ettd Jyrki
Jyrkimin (2008) esittelemidn toimijuuden
modaliteettiteoriaan. Relationaalisella autono-
mialla tarkoitetaan henkilon ihmissuhteiden,
relaatioiden, merkitystd autonomiassa ja erityi-
sesti henkilon paitoksenteossa. Toimijuudella
tarkoitan etenkin mahdollisuuksia toimia eri
tilanteissa ja rakenteissa. Hoivakodissa asuvia
ikddntyneitd tutkinut Jari Pirhonen (2002,
129), joka toimi my0s vastaviittidjanini, nikee
toimijuuden autonomian kiytinnéllisend puo-
lena. Hinen mukaansa: "Autonominen ihmi-
nen péittdd omista asioistaan, mutta ilman toi-
mijuutta hin on ldhinnid "oman eldminsi nuk-
kehallitsija”, jonka eldmd oikeasti ohjautuu ha-
nen ulkopuoleltaan.”

Olen samaa mieltd Jari Pirhosen kanssa.
Toimijuutta tarvitaan autonomian fosiasialli-
seen toteutumiseen.

Tutkimukseni sijoittuu yhteiskunnalliseen
empiiriseen oikeustutkimukseen. Tutkimus on
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Taulukko 1. Muistisairaan ihmisen autonomista toimijuutta tukevat ja estavat tekijat.

DDA
) ) A A A ! A
A B
Oikeudelline Relationaalisuus Relationaalisuuden dominanssi
2 : IMOR kunnioittaminen IMOn perusteeton rajoittaminen
B e i e Suojaamisen keinot Sijaispaattamisen automaatio
O Asiantuntijuuden dominanssi
Neuvonnan saavutettavuus
Oikeudelline ) . Luukuttaminen
Puheeksi ottaminen o ) )
: 0 Digidominanssi
OQikeudellinen osaaminen . . . .
S50 Oikeudellisen osaamisen vajeet
Vammaisuuden status Vammattomuus
- Tunnustaminen Ostrakismi
Lipileikkaavana: |Persoonuuden tukeminen | Kognitiivisuuden ylivalta

monitieteellinen, ja se edustaa vanhuusoikeut-
ta ja sosiaaligerontologiaa — tarkemmin oikeus-
gerontologiaa. Oikeusgerontologian tutkimus-
ala esitellddn viitoskirjassani Suomessa ensim-
miistd kertaa. Oikeusgerontologia on monitie-
teinen ja -menetelmiinen gerontologian eri-
koisala ja tutkimussuuntaus. Se tutkii vanhene-
misen ja ikddntyneiden ihmisten oikeudellisia
kysymyksid. Oikeusgerontologiaa ei ole ilman
oikeustieteellistd tutkimusta, mutta ei myds-
kdidn ilman gerontologista ymmarrysti.

Autonomiseen toimijuuteen
vaikuttavat tekijit

Muistisairaan autonomiaa ja toimijuutta on
perinteisesti tutkittu muiden kuin sairastuneen
nikokulmista — omaisten, ammattilaisten tai
viranomaisaineistojen tai tilastorekistereiden.
Tietoa muistisairaan omista kokemuksista eri-
tyisesti autonomian ja oikeudellisen toiminta-
kyvyn nidkokulmista on ollut vain vihin.

Kun kysyin 80 vuotta tdyttineeltd muistisai-
raalta mieheltd, miten hin kokee omien oi-
keuksiensa toteutumisen, hin vastasi kerto-
malla seuraavan vertauksen:

Tiidtkos sen tuolileikin, miti kakarana
pelattiin?

Oli tuoleja ympyréssi ja sitten kiveltiin
niiden ympari, soi joku musiikki.

Sitte kun musiikki lakkas, piti rynndita
istumaan.
Juju oli siind, ettd tuoleja oli aina yks
viahemmdn mitd meitd kakaroita.

Sellasta timad muistisairaana elo on. Jos siis
mun oikeuksista pubutaan.

Tuolileikkivertauksesta paistava ulkopuolelle
jattimisen kokemus oli yleinen haastattelemil-
lani muistisairailla thmisilli. Heitd ei nihty,
heidin tahtonsa sivuutettiin, heidit jitettiin
palveluiden ulkopuolelle, heidin kyvyistdin
ja oikeuksistaan tehtiin oletuksia. Tillaista
henkilon ohittamista voi kutsua ostrakismiksi.
Ostrakismi muodostui yhdeksi muistisairaan
ihmisen autonomista toimijuutta estiviksi te-
kijiksi. Taulukossa 1 on kuvattu keskeisimpid
muistisairaan ihmisen autonomiseen toimijuu-
teen vaikuttavia tekijoita.

Tutkimustulosteni mukaan muistisairaan
ihmisen oikeudellinen toimintakyky on hinen
autonomisen toimijuutensa kivijalka. Oikeudel-

lisella toimintakyvylld tarkoitetaan yksilon kykyé
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ymmirtdd kysymyksessi oleva oikeudellinen Tutkimukseni mukaan muistisairaan itse-
asia ja sen merkitys. Erityisen tirkedd on se, miidrddmisoikeuden kunnioittamisessa sosiaa-
miten muut ihmiset olettavar muistisairaan idn  li- ja terveydenhuollon ammattilaisten ihmis-
tai diagnoosin vaikuttavan oikeudelliseen toi- ja perusoikeusosaaminen on keskeisti. Niin
mintakykyyn. on erityisesti tilanteissa, joissa arvioidaan sité,
Oikeudellinen toimintakyky ja pddtoksen- pitiisiké muistisairaan itseméddrddamisoikeutta
tekokyky menivit tutkimukseen osallistuneil- kunnioittaa vai rajoittaa. Oikeudellisen osaa-
la usein sekaisin. Vaikka oikeudellinen toimin- misen haasteet nikyvit itsemairdamisoikeuden
takyky olisi heikentynyt, muistisairaan pdd- perusteettomana ja lainvastaisena rajoittamise-
toksentekokyky voi olla vield hyvi sellaisissa  na ja toisessa ddripddssi itsemédrddmisoikeu-
asioissa, joilla ei ole niin suurta juridista mer- den jopa liiallisena kunnioittamisena, jolloin
kitystd. Myos oikeudellisen toimintakyvyn ja  muistisairaan etu vaarantuu vakavasti.
paidtoksentekokyvyn tarkoituksenmukaiset ar- Tulosteni mukaan muistisairaita ei kohdel-
viointivalineet ja arviointikriteerit puuttuvat. la yhdenvertaisesti verrattaessa muihin sairaus-
Tulosten mukaan relationaalisuus eli ihmis-  ja vammaryhmiin. Keskeinen merkitys on silld,
suhteiden merkitys pddtoksenteossa tukee au- ndhddinké vammaispalvelulain tulkinnassa
tonomista toimijuutta, mutta relationaalisuu- muistisairauden aiheuttama toimintakyvyn
den dominanssi estd sitd. Relationaalisuuden  heikentymi vammaisuutena vai virheellisesti
dominanssilla tarkoitan tilannetta, jossa so- vanhuutena. Muistisairaat nostivat vammai-
siaaliset suhteet madrittivit muistisairaan teke-  suuden jopa tavoiteltavaksi statukseksi ja "pdi-
mit ratkaisut antamatta tilaa hinen terveelle  sylipuksi” palveluihin, kuten yksi haastateltava
tai oletetulle terveelle tahdolleen. Téhidn liittyy ~ kuvasi vammaiseksi luokittelun etuja.
oletus siitd, ettd oikeudet péittid muistisairaan Tutkimuksessani autonomista toimijuutta
puolesta ovat automaattisesti kaikissa asioissa  ldpileikkaavaksi ulottuvuudeksi muotoutui per-
muistisairaan omaisella. Tétd oletusta ei tutki-  soonuuden Kisite — persoonuuden tukeminen au-
mushaastatteluissa epiilty virheelliseksi tie- tonomista toimijuutta kokonaisvaltaisesti tu-
doksi. kevaksi tekijiksi ja kognitiivisuuden ylivalta
Tutkimukseni tulokset korostavat oikeu- (brainkood) sitid estiviksi tekijiksi. Persoonuus
dellisen ennakoinnin, kuten hoitotahdon ja  on kunnioittamista, tunnistamista, luottamista.
edunvalvontavaltuutuksen, merkitystd. Oikeu- Kognitiivisuuden ylivallalla tarkoitan siti, et-
dellinen ennakointi tukee muistisairaan auto- tei anneta tilaa eikd arvoa sellaiselle ihmisel-
nomista toimijuutta — myos sairauden etene- le, jonka kognitiiviset kyvyt ovat selkeisti hei-
misen varalle. kentyneet.
Tutkimukseni mukaan muistisairaat toivo-
vat, ettd he saisivat oikeudellista perusneuvon-
taa lihelld olevilta sosiaali- ja terveydenhuol- Qikeus paittad ja oikeus saada suojaa
lon ammattilaisilta — jotka kuitenkin kokivat
oikeudelliset teemat haastaviksi. Muistisairaat  Tutkimukseni tulokset lisddvit tietoa muistisai-
toivoivat vaikeidenkin asioiden rohkeaa pu- raan autonomiseen toimijuuteen vaikuttavista
heeksi ottamista ja kertoivat esimerkkeji luu-  tekijoistd. Tieto auttaa ymmirtimiin ja tuke-
kulta luukulle ohjaamisesta, minkd vuoksi oi- maan muistisairaiden ja muistiperheiden arkea.
keudellisen neuvonnan saaminen koettiin hy- Tuloksia voi hydyntiid vahvistamalla ammat-
vin hankalaksi. Téhin liittyi my6s kokemus li-  tilaisten oikeudellista osaamista seki kehitti-
hes kaikkien palveluiden muuttumisesta digi- milld sellaisia tuki- ja palvelumuotoja, jotka
taalisiksi. Tallainen digidominanssi jopa estdd  vastaavat paremmin muistisairaiden ihmisten
ihmis- ja perusoikeuksien toteutumista. tarpeisiin. Tarpeisiin kohdistetut palvelut aut-
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tavat saavuttamaan myos kaivattuja sidst6jd
ajankohtaisen yhteiskunnallisen vanhusten-
huollon kriisin keskelld.

Tuloksia voi hyddyntid erityisesti itsemdd-
rddmisoikeuslain valmistelutydssd, jota on ly-
kitty jo usealla hallituskaudella. Tulokset aut-
tavat my6s korjaamaan vammaispalvelulakia ja
sen tulkintaa, jotta ikddntyneitd kognitiivisesti
vammaisia thmisid, kuten muistisairaita, ei ja-
tettdisi vammaispalvelujen ulkopuolelle.

Tutkimukseni auttaa myos korjaamaan
yleistd vdirii tietoa muistisairaiden ihmisten
itsemddridmisoikeudesta ja heidin puolestaan
paattamisestd. Muistisairaalla ibmiselld on oi-
keus pddttia omista asioistaan, mutta tarvittaessa
otkeus saada myos etujensa mukaista suojaamista.
Jos muistisairas ei endd ymmarrd ratkaisunsa
merkitystd, hidntd tulee suojata mahdollisilta
oikeudenloukkauksilta.

Toivon tutkimukseni rohkaisevan oikeus-
tieteilijoitd monitieteelliseen ja -menetelmdi-
seen tutkimukseen sekd muita ylemmin am-
mattikorkeakoulututkinnon suorittaneita jat-
kamaan opintojaan tohtoriksi.

Lopuksi haluan tiivistdd muistisairaan ih-
misen autonomisen toimijuuden lainaamalla
yhden haastattelemani muistisairaan sanoja.
Kysyin hineltd, mitd autonomia hinelle tar-
koittaa. Ensin hin hieman tuskastui vaikeasta
kysymyksestini ja kdski minun odottaa, koska
hinen tiytyi miettid asiaa kunnolla. Hin pohti
vastaustaan ja totesi:

... se on mulle sitd, ettd yksinkertaisesti haluan
niinko nakyd elimdlle.

Sitdhdn se on. Haluan nikyi elimalle.

Tiamin paremmin en itse osaisi tiivistdd
muistisairaan autonomisen toimijuuden sisil-
t6d ja merkitysti. Koska siitdhin siind on kyse
— nikymisestd elimille.
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