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Muistiliiton lausunto: Lausunto hallituksen esitysluonnoksesta laiksi asiakkaan valin-
nanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa

Taustaa

Muistiliitto osallistuu keskusteluun esitysluonnoksesta laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosi-
aali- ja terveydenhuollossa. Aiemmassa kesdkuussa 2017 jatetyssa lausunnossamme nostimme
esiin seuraavaa:

Muistisairas ja hdnen laheisensa tarvitsevat seka sosiaalihuollon ettd terveydenhuollon moni-
puolisia palveluja. Sairauden alkuvaiheessa Sote-keskukseen hakeutuva sairastunut Iaheisi-
neen ei useinkaan viela tieda, mita kaikkia palveluita han tulee tarvitsemaan. Lakiesityksessa
jai avoimeksi se, miten asiakas voi arvioida kunkin Sote-keskuksen palvelujen laatua ja laa-
juutta juuri hdnen sairauteensa nahden.

Palvelujen yhteensovittamiseen tarvitaan laaja-alaista arviointia, sairastunutta ei tule jattaa
yksin selvittelemaan esimerkiksi sita, milloin han kayttaa palvelun hankintaan maksusetelid,
milloin henkildkohtaista budjettia. Vaarana on, ettei asiakas saa hanelle kuuluvia palveluja
vain sen vuoksi, ettei han pysty esimerkiksi kognition vajausten vuoksi kayttédmaan valinnan-
vapauttaan. Esityksessa nostettu tuettu paatdéksenteko on hyva keino auttaa asiakasta teke-
maan hanelle hyvia ratkaisuja palveluiden hankinnassa.

Muistijarjestd tarjoaa monipuolista jarjestétoimintaa eri maakuntien alueilla. STEA:n rahoitta-
mat maakunnalliset Muistiluotsikeskukset tarjoavat maakuntien alueilla paitsi neuvontaa ja
ohjausta, my6s muuta laaja-alaista tukea muistisairaiden ja heidan laheistensa arkeen. Toi-
vomme, etta yhdistysten ja maakuntien valiselld yhteistydlla voimme yhdessa tarjota alueen
muistiperheille hyvaa elamanlaatua.

Muistisairaiden ihmisten potilas- ja omaisjarjestdn jaseniin talla uudistuksella on suuri vaiku-
tus. Erityisen tarkeaa on, etta palvelujen saavutettavuus sdilyy ja lisdantyy. Kotiin vietavat
palvelut ja omaishoitajien tukeminen on keskeinen asia muistisairaiden ihmisten hyvan ela-
manlaadun turvaamisessa.

Vuonna 2015 arvioitiin Suomessa olevan 193 000 muistisairautta sairastavaa henkiléa. Heista
93 000 sairastaa keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairauden vaihetta ja 100 000 lievaa sairauden
vaihetta. Tuen tarve sairauden eri vaiheissa on hyvin erilainen. Alzheimerin tauti on yleisin muis-
tisairaus. Edetessaan muistisairaus aiheuttaa dementia-oireyhtyman. Ymparivuorokautisen hoi-
don asiakkaista valtaosalla (75 %) on muistisairaus (Muistibarometri 2015).

Valinnan vapaudesta uutisoitiin 30.10.2017 http://alueuudistus.fi/soteuudistus/asiakkaan-valin-
nanvapaus:

Valinnanvapautta sosiaali- ja terveyspalveluissa laajennetaan, jotta

-  pddset nopeammin laékériin ja sosiaalityéntekijalle

- voit valita haluamasi sote-keskuksen ja hammashoitolan

- voit valita julkisesti omistetun tai yksityisen palvelun (samat asiakasmaksut)
- saat halutessasi apua valinnan tekemiseen

- héatdtilanteessa soitat 112 tai menet Idhimp&an pédivystykseen.

Muistiliiton lausunto

Muistiliitto esittdaa muistisairaiden henkildiden ja heidan laheistensa nakdkulmasta seuraavat huo-
miot ja huolenaiheet. Edelld esitetyn uutisessa nostetut asiat ovat hyviad ja selkeitd, mutta kun
lakiluonnokseen paneutuu syvemmin heraa useita kysymyksia ja huolia. Keskeista uudistuksessa
muistisairaan henkildén ja hdanen Idheistensa nakdékulmasta ovat mm. seuraavat asiat.
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Tietoa on oltava riittdvasti ja ymmarrettavassa muodossa. Muistisairaan ja hanen perheensa
tarvitsevat tiedon
o Mista voi hakea apua? "Yksi ovi, yksi luukku.”
Kuka heitd auttaa arvioimaan, mika auttaa ja mita tarvitsee? Kuka tukee pdatdksente-
koa? Tuettu pdatdksenteko on tarked sisallyttaa valinnanvapaussaadantoon (vrt. § 6 ja
ks. liitteena Taulukko 1)
o Mistd saa tietoa palveluiden laadusta valintojen tekemisen tueksi? Jos valinnat eivat
perustu tietoon, voi valintoja ohjata mielikuvat ja markkinoinnin onnistuminen.
o Miten palveluja haetaan?
o Miten ja kuka arvioi palvelun laatua? Kuka auttaa muistisairasta ja laheistd, jos ongel-
mia? Jne.

Asiakassuunnitelman tulee muodostaa aina perusta palveluille. Muistisairaalla ja tarvittaessa
hdanen laheisilldadn on oltava oikeus osallistua asiakassuunnitelman laadintaan. Heidan tulee
saada tietoa ja yksildllista tarvitsemaansa tukea palvelutarpeen arviointiin ja suunnitteluun.

58§ Asiakassuunnitelma

o Palveluntarpeen arvioinnin perusteella laaditaan vain tarvittaessa asiakassuunni-
telma - muistisairaat ihmiset tarvitsevat aina asiakassuunnitelman, koska sairaus
on eteneva. Muistisairas ihminen on entista heikommassa asemassa, jos suunni-
telma ei ole asiantuntevasti ja yksil6llista tarvetta vastaavasti laadittu.

o "Maakunnan liikelaitos vastaa palvelutarpeen kannalta tarkoituksenmukaisesta ko-
konaisuudesta” — jos henkilé on mennyt ensin suoran valinnan palveluihin, asiakas-
suunnitelma ja mahdollinen ohjaus maakunnan liikelaitoksen palveluihin jaa suoran
valinnan palveluntuottajan harkinnan varaan. Vaarana on, ettd muistisairaan palve-
lupolku katkeaa.

Palvelun on oltava asiantuntevaa, osaavaa ja integroitu kokonaisuus. Lakiluonnokseen on
maaritelty vain laaketieteen alat, sinne pitdisi maaritella myds muut asiantuntijuuden alat,
silléa esimerkiksi muistisairaiden hoito vaatii erityisosaamista hoitajilta ja sosiaalitydntekijoilta.
Nykyisissa terveyskeskuksissa on hoitajien vakansseja kuten muistihoitaja ja —koordinaattori,
diabeteshoitaja ja mielenterveyshoitaja. Lakiluonnoksesta puuttuu nama asiantuntijat ja hei-
dan tiivis vertikaalinen ja horisontaalinen yhteisty6 toisten asiantuntijoiden kanssa. Jos sita ei
ole, muistisairas jaa pirstaleisten ja hajanaisen palvelun jalkoihin. On keskeista potilaiden/asi-
akkaiden/perheiden kannalta pitaa huoli palvelujen kokonaisuudesta ja selkeydesta. Lakiluon-
noksen malli antaa mahdollisuuden palvelujen hajaantumiselle usealle toimijalle, jolloin tiedon
kulku ja kokonaisvastuu seka palvelun (hoidon, hoivan, tuen ja kuntoutuksen) toteutus ja jat-
kuvuus vaarantuvat.

Millainen osaaminen vaaditaankaan kuntiin jalkautuvilta neuvojilta? Heilla tulee olla vankka
osaaminen ja ajan tasalla olevat tiedot tarjolla olevista palveluista ja niiden laadusta, heilla
tulee olla myds tietoa esimerkiksi muistisairaiden ja heidan laheistensa palvelutarpeen koko-
naisuudesta (ks. Taulukko 1 liitteenad).

188§ Suoran valinnan palvelut

Mikali muistisairas henkild ei ole maakunnan liikelaitoksen palveluiden piirissa, on mahdollista,
etta muistisairas "jaa pyérimaan” suoran valinnan palveluiden piiriin eika ohjaudu esim. muis-
tipoliklinikalle. Myds suoran valinnan palveluissa taytyy turvata muistisairaiden hoidon asian-
tuntemus seka muistihoitajan/koordinaattorin palvelut.

Sosiaalihuollon neuvonta ja ohjaus — Muodostuuko se sote-keskuksessa liian kevyeksi ihmis-
ten tarpeiden, todellisen integraation toteuttamisen ja hyvan palvelun ndkdékulmasta?
Konsultaatio ja avovastaanottopalveluissa tulisi olemaan geriatrian erityisosaamista, mutta
jaa maakunnan "harkintaan”, missa laajuudessa ko. palvelut vastaavat maakunnan asukkai-
den tarpeisiin. Ta@ma ei anna riittdvaa turvaa kasvavalle muistisairaiden maaralle.

Sosiaali- ja terveydenhuollon neuvonta ja ohjaus — Muistiluotsit tai muut vastaavat yksityisen
ja kolmannen sektorin neuvonta ja ohjauspalvelut on luotu palvelemaan muistisairaiden ja
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muistiperheiden tarpeita, naditd on jatkossa kaytettava tiiviinad osana muistisairaiden ja heidan
[aheistensa palvelupolkua.

248§ Asiakassetelipalvelut

Kokonaisuus on ongelmallinen ja monimutkainen varsinkin, jos kyky tehda valintoja on hei-
kentynyt.

Asiakas- ja potilasturvallisuus ei saa vaarantua, mutta vaarantuuko paivystystoiminta ja asi-
antuntemus, jos alueelle ei jaa maakunnan liikelaitoksen muuta toimintaa, tai jos se on tyhja-
kaynnilld muun ajan?

Muistisairaat ja heidan laheisensa tarvitsevat henkilékohtaista apua ja tuettua paatoksentekoa
valitessaan palvelusetelilla jarjestettavia palveluita ja ylipdataan valitessaan palvelua.

26§ Asiakassetelipalveluntuottajan valinta

Pykadlaan on lisattdva velvoite palveluohjauksesta ja —neuvonnasta. Nyt luonnoksessa on vain
velvoite antaa tietoa palveluntuottajista — tdma voi vahimmilldan tarkoittaa vain nettisivuilla
olevaa listausta, mika ei puolestaan valttamatta ole muistisairaan ja ldheisen nakdkulmasta
saavutettavaa/ymmarrettavaa tietoa.

Palveluohjaajalla on oltava hyvin laaja osaaminen tarjolla olevista ja tarjottavista paleluista
sekd siitd millaisesta palvelusta asiakas/potilas hyotyy ja mita tarvitsee.

32§ Valinnanvapauden kayttamiseen liittyva ohjaus, neuvonta ja tuki

Pykalaan on lisattava velvoite, ettd ohjaus, neuvonta ja tuki on annettava myds SAAVUTETT-
VASSA muodossa. Asia korostuu niin muistisairailla kuin monilla muillakin ryhmilla.
Palveluntuottajan on ohjauksellaan, neuvonallaan ja muilla toimenpiteillddn huolehdittava,
ettd asiakkaan etu toteutuu. - Kuka tata valvoo? Miten laatu arvioidaan ja mitataan? Tahan
tarvitaan erityiset osaamisen kriteerit.

338§ Palvelutarpeen arviointi ja asiakassuunnitelma suoran valinnan palveluissa

Laki ei tdssa pykaldassa turvaa muistisairaan asemaa tai katkeamatonta hoitopolkua. Laki jat-
taisi mahdollisen asiakkaan eteenpdin ohjauksen palveluntuottajan harkintaan. “JOS palvelun-
tuottaja arvioi, etta asiakkaalla on tarve maakunnan liikelaitoksen palveluun”, onko vaarana,
etta muistisairas jaa pyérimaan suoran valinnan palveluihin tai etta hanelle tarjotaan maksul-
lisena lisapalveluna. Onko mahdollista, ettd suoran valinnan palveluntuottaja tekee palvelutar-
peen arvioinnin ja asiakassuunnitelman omia palveluitaan vastaavaksi ja kuka valvoo niiden
henkildiden palvelupolkua, jotka eivat itse kykene arvioimaan tarpeitaan?

Toteutuuko YHDEN LUUKUN periaate? Muistisairaat, joilla mahdollisesti on monia tarpeita, on
vaarana, ettd heitd pyoritetaanko luukulta toiselle? Muistisairaat tarvitsevat selkedn palvelu-
valikon ja heidan palvelupolkuaan turvaavan vertikaalisen ja horisontaalisen koordinaation.

348§ Palvelutarpeen arviointi ja asiakassuunnitelma maakunnan liikelaitoksessa

Maakunnan liikelaitos vastaa palvelutarpeen arvioinnista ja asiakassuunnitelmasta, KUN hen-
kild on liikelaitoksen tuotantovastuulla. Muistisairaat tarvitsevat selkean palveluvalikon ja hei-
dan palvelupolkuaan turvaavan vertikaalisen ja horisontaalisen koordinaation.
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Lopuksi

Valinnanvapauden toteutuminen esitetylld mallilla koko maan laajuisesti ja yhdenvertaisesti tulee
olemaan hyvin haasteellista jos ollenkaan mahdollista. Jo tiedon tuottaminen palveluista, niiden
laadusta valintojen perustaksi on suuri ponnistus. Sahkdiset palvelut eivat yksin riita. Muistisai-
raat ja heidan laheisensa tarvitsevat selkeda ja saavutettavaa tietoa ja tukea paatdksen teossa.
Heille on nimettava omatyontekijd, joka turvaa jatkuvuuden ja palvelukokonaisuuden hallinnan.
Yksinasuvat muistisairaat ovat erityisen haavoittuvassa ja heikossa asemassa.

Kilpailutus ja vaihtuvat palvelutarjoavat ovat uhka muistisairaan ja hanen léheistensa turvallisuu-
den tunteelle seka hoivan ja hoidon jatkuvuudelle. Ikaantyneiden ja erityisen heikossa asemassa
olevien mahdollisuudet tehda valintoja tulee turvata paremmin.

Palveluntuottajien kriteerit tulee olla julkisesti saataville ja valvottavissa - vastuu on myds palve-
lun arvioinnista ja laadunhallinnasta. Muistisairaat ihmiset ovat heikossa asemassa, kun eivat sai-
rauden edetessa voi puolustaa itsedan huonosti toteutuvissa palveluissa.

Viime vuosina on eripuolilla Suomea tehty hyvaa tyota ja luotu uusia malleja, joissa vertikaalinen
ja horisontaalinen integraatio toteutuu, esimerkkeja on Eksotessa, Siun sotessa, Essotessa.
Naistd kokemuksista on apua ja niitd on hyva hyddyntaa, kun saadantdja valmistellaan. Valinnan-
vapauslakiluonnokseen liittyy mm. seuraavia aikataulullisia ongelmia:

Viela ei ole

e vyhtenadisia tietojarjestelmia eri tahojen kayttéon,
¢ laadullista yhteismitallista tietoa palveluista ja niiden laadusta,
¢ maakuntia ja niiden organisaatioita, joille valinnanvapaus laissa annetaan paavastuu.

Muistiliitto muistuttaa myo6s jarjestdsektorin toiminnan merkityksesta ja roolin selkeyttamisesta.
Muistijarjestolla - Muistiliitto ja jasenyhdistykset yhdessa - on mahdollisuus osallistua ja omasta
roolistaan kdasin tarjota ohjausta ja neuvontaa, paivatoimintaa, vertaistukea ja vapaaehtoistoi-
mintaa. Useat yhdistykset tarjoavat myo6s hoito- ja hoivapalveluita. Muistijarjestdn tarjoamalla
kansalaisjarjestétoiminnalla voidaan monin tavoin pitaa ylla ja parantaa muistisairaiden ja heidan
ldheistensa toimintakykya ja osallisuutta yhteiskunnassa, mika puolestaan vdhentaa ymparivuo-
rokautisen hoivan ja hoidon tarvetta seka saastaa yhteiskunnan varoja.

Lisatietoja:

Minna Teiska, kehittamispaallikk®, Muistiliitto, minna.teiska@muistiliitto.fi
Anita Pohjanvuori, asiantuntija, Muistiliitto, anita.pohjanvuori@muistiliitto.fi
Eila Okkonen, toiminnanjohtaja, Muistiliitto, eila.okkonen@muistiliitto.fi

Helsinki 14.12.2017

Muistiliitto ry
Merja Mdkisalo-Ropponen Eila Okkonen
Puheenjohtaja Toiminnanjohtaja

Muistiliitto ry on valtakunnallinen keskusliitto, joka toimii muistisairaiden ja
heidén ldheistensé kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajérjestona.
Liiton tarkoituksena on edistéé heidén eldménlaadun ja hyvinvoinnin yleisid edellytyk-
sid. Muistiliitolla on 44 jasenyhdistystéa, joilla on 17 maakunnallista Muistiluotsia, asi-
antuntija- ja tukikeskusta ja yli 14 500 henkilbjésenté.

Muistiliiton kommentit pohjautuvat muistisairaiden ja heidén lédheistensd kanssa
tehtyyn kehittédmistybhdn, joka viestii ja vélittdad heidédn autenttisia kokemuksiaan,
tarpeitaan ja tahtoaan.
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Liite
Taulukko 1: Esimerkkejd toimenpiteistd, jotka tukevat kotona selviytymistd (Muistisairaudet: Kaypa
hoito —suositus, 2017)

Yksildllinen kuntoutus- ja palvelusuunnitelma

Kuntouttavat, selviytymistd ja omatoimisuutta Ensitietokurssit, sopeutumisvalmennus
tukevat toimenpiteet

Jatkuva kohdennettu ohjaus ja neuvonta
(muistihoitaja, muistikoordinaattori,
palveluahjaaja, muistiyhdistykset)

Fysio- tai toimintaterapia, kotikuntoutus,
litkunnalliset ryhmat

Apuvilineet, kodin muutostydt

Sosiaalisesti osallistava toiminta (muistikerhaot,
pdivdtoiminta, vertaisryhmat)

Muistiapuvilineet (kalenterit, muistuttava dosetti,
ohjauskyltit)

Azianmukainen |ddketieteellinen hoito Muistisairauden hoito (kohdennettu [ddkehaoito,
k@ytisoireiden hoita)

Tilaa pahentavien tekijdiden (ravitsemusongelmat,
pdihteet, epdsopiva ldgkitys) havaitseminen ja
paistaminen

Muiden sairauksien hoito ja kuntoutus
Dikea-aikaiset tukitoimet Kotihaito ja kotisairaanhoito

kunnalliset ja yksityiset tukipalvelut (ateriapalvelu,
pesupalvelu, kauppapalvely, siivouspalve|u,
ystdvipalvelu)

Kuljetuspalvelut

Lyhytaikainen tai jaksoittainen hoito
Turvallisuutta lisgdvat ratkaisut Hilytysapuvilineet (turvapuhelin, paikantava
ranneke, ovihdlytin, palohalytin)

Taloudellinen turvallisuus (suoralaskutus,
markkinointikiellot, edunvalvonta)

kodin turvallisuus (turvaliesi, vedenkeitin,
virrankatkaisijat, LED-kynttildt, kulkureitit)

Etuuksien varmistaminen ja taloudelliset Ladkkeiden korvattavuus
tukitoimet Elkettd saavan hoitotuki

Cmaishoidon tuki
Omaisten oikeudet ja tukeminen Wertaistuki
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