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Kandidaatintutkielmassani tarkastelen eettisia nakdkulmia liittyen muistisairaiden
itsemaardédmisoikeuden turvaamiseen hoitotahdolla. Muistisairaiden ollessa haavoittuvassa
asemassa oleva ryhmaé heidan oikeuksiensa toteutumiseen tulisi kiinnittaa erityista huomiota.

Itseméaéradmisoikeuden kasitetta lahestyn tutkielmassani seké filosofisen keskustelun etta
sosiaalitydon nakokulmista. Itsemadradamisestd on kéyty laajaa keskustelua ja siitd on
olemassa erilaisia teorioita, mutta itsemaaradmisoikeuden keskitssd on jokaisen ihmisen
oikeus eldd omannakoistaan elamaé ja vaikuttaa itseensa liittyviin asioihin.

Hoitotahto on yleistynyt véaline muistisairaiden itsemadradmisoikeuden turvaamisessa siini
vaiheessa, kun henkild ei enda kykene ilmaisemaan tahtoaan patevasti. Hoitotahto on
tulevaan suuntautuva tahdonilmaus, jonka periaatteena on turvata itsemadraamisoikeuden
toteutuminen mahdollisimman pitkalle. Hoitotahdon eettisyys on kuitenkin herattanyt
keskustelua.

Tutkielmassani kayn l&pi eettisid kysymyksié liittyen hoitotahtoon. Hoitotahdon tulkinta
voi luoda epéselvyyksid, silla epatarkkoja hoitotahtoja on vaikea noudattaa kompleksisissa
tilanteissa. Ratkaisuina tulkinnan ongelmiin on esitetty kommunikaation lisd&dmisté
potilaan, l&heisten ja hoitohenkilékunnan valilla seka tarkempaa ja laajempaa hoitotahdon
muotoilua. llmeisyys- ja integriteettindkokulmien kautta voidaan pohtia, vastaako
toimintakykyisena tehty hoitotahto muistisairaan nykyista tahtoa ja tulisiko tata noudattaa
sitovasti. My0s identiteetin jatkuvuuden perusteella hoitotahdon patevyytta voidaan
kyseenalaistaa. Identiteettikysymyksessa tuodaan esille ihmisen identiteetin muuttuminen
muistisairauden myo0ta siind asteessa, ettei hoitotahto vastaa endd muistisairaan omaa
tahtoa. Mielesténi eettisten kysymysten pohtiminen on tarkead, jotta muistisairaiden
itsemaéraédmisoikeus voitaisiin turvata aidosti.
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1 JOHDANTO

Suomen vaesto ikaantyy, mikéa tulee tarkoittamaan myds muistisairaiden lisadntymisté
vaestossd. Yli 65- vuotiaista joka kolmas karsii muistioireista, vaikka heilld ei ole
diagnosoitu etenevad muistisairautta. Kuitenkin vuosittain Suomessa noin 14 500 henkil6a
sairastuu muistisairauteen. Noin 190 000 muistisairaasta tyoikaisia arvioidaan olevan noin
7000. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 7-8.) Muistisairaudet siis keskittyvat
ikddntyneeseen véestoon. Suurimmalla osalla pitkdaikaisessa hoidossa olevista on todettu
dementia. (Kéypéa hoito -suositus 2020.) Ik&antyneet ja muistisairaat ovat haavoittuvassa
asemassa oleva ryhmé, joten heidan tunnistamisensa ja heihin huomion kiinnittdminen on
erityisen tdrkedd (Karvonen-Kalkaja 2012, 181). Muistisairaiden oikeuksiin tulisi siis
Kiinnittda tarkkaa huomiota, mutta silti lainsdadanto ei talla hetkelld turvaa tyydyttavasti

muistisairaiden kaikkia oikeuksia.

Itsemddradmisoikeus on yksi ihmisen keskeisimmista perusoikeuksista.
Itsemadradmisoikeus on oikeutta tulla kuulluksi, oikeutta osallistua itseddan koskevaan
padtoksentekoon ja oikeutta vaikuttaa itseensa liittyviin asioihin (Karvonen-Kalkaja 2012,
231-232). Diagnoosi muistisairaudesta ei poista tata oikeutta, vaikka usein muistisairauden
edetessd ihminen menettdd kykynsa itsemaardamisoikeutensa toteuttamiseen (Erkinjuntti
ym. 2015). Tédman takia muistisairaat tarvitsevatkin erityistd suojelua, jotta heidan
perusoikeutensa voitaisiin turvata. Muistisairaiden itseméarddmisoikeuden turvaamisessa
sosiaalityontekijoilla on merkittava rooli muistisairaiden ollessa heikommassa asemassa
oleva vaestoryhmé (Ray & Phillips 2012, 36).

Sosiaali- ja terveyshuollon asiakkaiden itsemadraamisoikeutta vahvistava
lainsaadantd on ollut tyon alla pitkdan. Muistisairaat olisivat yksi suurin ryhma, jota
itsemaaraamisoikeuslainsaadannon uudistus koskisi. Vuonna 2014 annettu hallituksen esitys
(HE 108/2014 vp) kuitenkin raukesi. Syynad oli hallituksen vaihtuminen. Valmistelua
jatkettiin ja tarkoituksena oli esittdd eduskunnalle uusi asiakas- ja potilaslaki vuonna 2018
(HE 16/2018 vp), minka piti tulla voimaan 2020. Laki ei kuitenkaan edennyt eduskuntaan,
silla lausuntokierroksen palaute oli kriittistd. Tamé kertoo siitd, kuinka haastavasta aiheesta

on kyse.

Hoitotahto, eli henkilon tahdonilmaus hanté koskevista asioista sen varalta, jos

hé&n ei jossain vaiheessa kykene endad ilmaisemaan tahtoaan, oli erityisesti vuoden 2018



lakiesityksessd esille tullut véline itsemaaraamisoikeuden turvaamiseen. Hoitotahdon
asemaa lainsédadannossa haluttiin vahvistaa. Kansainvalisesti hoitotahtoa on hyddynnetty
muistisairaiden hoidossa ja monen valtion lainsaddannossa hoitotahdolla on vahvempaa
velvoittavuutta kuin Suomessa (De Boer ym. 2009, 1-2). Tutkielmassani olenkin

hyodyntanyt kansainvalista aineistoa ottaen esille hoitotahtoon liittyvaa keskustelua.

Kandidaatintutkielmani on Kirjallisuuteen perustuva katsaus ja siina
tarkastelen enemmaén hoitotahdon merkitysta muistisairaan itsemadraamisen turvaamisessa.
Paneudun erityisesti kysymykseen siitd, millaisia eettisi& ongelmia hoitotahtoon liittyy
muistisairaiden  kohdalla. =~ Tarkoituksenani on  tuoda esille  muistisairaiden
itsemadraamisoikeuteen ja hoitotahtoon liittyvida eettisia nakodkulmia. Tarkastelen

tutkielmassani nimenomaan etenevéan muistisairauden omaavia ikaantyneita henkil6ita.

Aloitan tutkielmani taustoittamalla kandidaatintutkielmani teoreettista ja
kasitteellistd taustaa. Madrittelen ensimmaiseksi muistisairaiden kasitteen, joka
tutkielmassani liittyy erityisesti muistisairauksiin, jotka johtavat dementiaan. Tamén jalkeen
kasittelen itsemaaradamisoikeutta sek& filosofisen keskustelun ettd sosiaalityon
nakokulmasta. Nostan esille Immanuel Kantin ja John Stuart Millin ajatusten liséksi
sosiaalitydon roolia muistisairaiden itsemadraamisoikeuden turvaajina. Hoitotahtoa
tulevaisuutta ennakoivana tahdonilmaisuna lahestyn laajemmalla késitteen maarittelylla ja
otan esille hoitotahtoon liittyvaa keskustelua ja erilaisia eettisid ongelmia. Esiin nostamani
eettiset ongelmat liittyvat ensinndkin hoitotahdon tulkintaan. Otan esille myds eettisen
nakokulman liittyen siihen, kuinka sitovasti hoitotahtoa tulee noudattaa ja vastaako

hoitotahdot muistisairaan nykyista tahtoa.



2 KANDIDAATINTUTKIELMANI KASITTEELLINEN JA
TEOREETTINEN TAUSTA

Valitsin tyoni keskeisiksi kasitteiksi muistisairaat, itseméaéaradmisoikeuden ja hoitotahdon.
Rajasin tutkielmani koskemaan etenevdd muistisairautta sairastavia ikadntyneita, silla
muistisairaiden osuus vaestosta tulee kasvamaan ja muistisairaudet tuovat omanlaisensa
ulottuvuuden itsemadraamisoikeuteen ja hoitotahtoon. Itsemaardamisoikeus toimii
kandidaatintutkielmassani teoreettisena taustana, koska silla on perusta niin eettisessa
keskustelussa kuin lainsdadanndssa. ltsemaaraamiseen liittyvé lahikéasite, jota kéytetadn
myo6s limittdin, on autonomia. Téssd tutkielmassa olen tulkinnut itsemaaraamisen ja
autonomian késitteet synonyymeina, silld useimmissa lahteissa kasitteita kaytetdan limittéin.
Lisaksi esimerkiksi MOT-sanakirjan mukaan itseméaaraédmisoikeus kaannetadn englanniksi
sekd self-determination ettd autonomy kasitteiksi. Tama tuki kasitteiden ymmartamista
synonyymeina, silla kdytin tutkielmassani englanninkielisid lahteitd. Téassa tydssa kaytan
eniten késitettd itsemadraamisoikeus vahvistaen itsemadraamisen ymmartamista oikeutena.
Valitsin hoitotahdon tarkasteluni kohteeksi, koska se ndhdaan hyvinkin vapaamuotoisena
kirjallisena tai suullisena tahdonilmaisuna. Lisdksi hoitotahtoihin on kiinnitetty etenevissa

maarin huomiota ja niiden kayttod on edistetty kansainvalisesti.

2.1 Muistisairaat

Muistisairaudet lisdantyvat maailmanlaajuisesti nopealla tahdilla. Vaikka Suomessa ei
pidetd tarkkaa tilastoa muistisairaiden maarastd, arvioidaan Suomessa olevan noin yli
190 000 muistisairasta. Suurin o0sa muistisairaista on yli 80-vuotiaita, mutta myds
tyoikaisissd on todettu etenevid muistisairauksia. Vaeston ikaantyminen tulee arvioiden
mukaan vaikuttamaan myo6s vahvasti muistisairaiden lisdé&ntymiseen ja vuoteen 2050
mennessd muistisairaiden odotetaan moninkertaistuneen. (Sosiaali- ja terveysministerid
2012, 7-8.) Muistisairaiden osuus vdestosta siis tulee lisddntymaédn tulevaisuudessa
merkittavasti, mikd lisdd heidadn itsemadrddmisoikeuteensa liittyvien ongelmien
ratkaisemisen merkitystd. Muistisairaat ovat myds haavoittuvassa asemassa oleva ryhma,

joten heidén oikeuksiensa toteutumiseen tulee kiinnitt&a erityistd huomiota.



Muistisairauksissa henkilon muisti ja erilaiset tiedonkésittelyn alueet
heikentyvat. Yleisimpia muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkierronsairaudet,
Lweyn kappale -patologiaan liittyvat sairaudet, Parkinsonin taudin muistisairaus ja otsa-
ohimolohkorappeumat. Etenevdt muistisairaudet péatyvat usein tilanteeseen, jossa
tiedonkaésittely ja muisti ovat heikentyneet dementia-asteisesti. Dementia itsessadn tarkoittaa
oireyhtymad, missd useampi kuin yksi kognitiivinen toiminto heikkenee. Tama
heikentyminen tapahtuu siind laajuudessa, ettd se vaikeuttaa muistisairaan selviytymista
itsendisesti arkipdivaisissa toiminnoissa. Etenevat muistisairaudet tarkoittavat siis
dementiaan johtavia sairauksia. (Rosenvall 2016.) Muistisairaudet ovat laaja kokonaisuus,
johon liittyy useita erilaisia sairauksia sek& sairauksiin liittyvid oireita. Muistisairaus
ilmenee ja etenee hyvin yksilollisesti, joten tarkka maarittely on hankalaa. Tassa
tutkielmassa keskityn erityisesti ikaantyneiden (yli 65-vuotiaat) eteneviin ja pysyviin

muistisairauksiin.

Toimintakyky on keskeinen kasite, kun puhutaan etenevistd muistisairaista ja
heidan oikeuksistaan. Jotta ihminen voi tehdd autonomisen paatdksen, ihmisen pitaa olla
patevd ja kykeneva (Heikkinen 1997, 160). Toimintakyky voidaan jakaa psyykkiseen,
fyysiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Psyykkinen toimintakyky liittyy ikaintyneen
henkisiin ominaisuuksiin, kuten kognitiivisten kykyjen heikkenemiseen. Fyysinen
toimintakyky kuvaa ik&antyneen fyysista toimintaa, kuten liikkumista ja aistitoimintaa.
Sosiaalisen toimintakyvyn heikkenemistd voidaan arvioida esimerkiksi sosiaalisen
kanssakdymisen tai harrastustoiminnan kautta. (Maki-Petéja-Leinonen 2003, 142.)

Toimintakyvyn lasku on hyvin yksildkohtaista ja toimintakyky voi heiketé
eldman eri osa-alueilla hyvin eri tavoin. Etenevét muistisairaudet tuovatkin toimintakyvyn
arviointiin haastavan ulottuvuuden. Muistisairaudet tuovat mukanaan kognitiivisten
toimintojen heikentymista ja etenevien muistisairauksien kohdalla heikentyminen johtaa
arjesta selviytymisen vaikeutumiseen. Myds normaaliin vanhenemiseen liittyy
toimintakyvyn laskua ja muistisairaus tuo siihen oman vaikutuksensa. Muistisairaiden
toimintakyky tulee siis vdistamattd laskemaan sairauden edetesséd. Toimintakyvyn
puuttuminen voi olla tilapéista tai lopullista sekd kokonaisvaltaista. (Maki-Pet&ja-Leinonen
2003, 136.)

Etenevan muistisairauden tai dementiaoireen diagnoosi ei saisi johtaa

yksiselitteisesti siihen, ettd henkilo ei olisi kykeneva paattdm&an omista asioistaan



(Erkinjuntti ym. 2015). Muistisairaiden toimintakykya ja sen heikkenemista olisi pyrittava
arvioimaan jatkuvasti ottaen huomioon yksilo- ja tilannekohtaisuuden. Muistisairauksiin
liittyy vahvasti edelleen ennakkoluuloja, miké saattaa johtaa yksipuoliseen muistisairaan
tilanteen tulkitsemiseen. Muistisairaan  paatoksenteossa tulisi ottaa huomioon
henkilokohtaiset, sosiaaliset ja kontekstuaaliset ulottuvuudet, jotta muistisairaiden etu ja
itsendisyys voitaisiin turvata mahdollisimman hyvin. (Viafia ym. 2020, 101-103.)

2.2 Itsemaaraamisoikeus filosofisessa keskustelussa

Itseméaaradmisoikeuden juuret voidaan loytdad Antiikin Kreikan filosofiasta itsehallinnan
periaatteena. Autonomiaa kéytettiin alun perin Antiikin Kreikan kaupunkivaltioiden
yhteydessa. (Dryden, 2010.) Kaupungin ajateltiin olevan autonominen, jos sen asukkaat itse
séativat omat lakinsa (Heikkinen 1997, 159). Seka Plato ettd Aristoteles nakivét
ihmisyydelle oleellisena omavaraisuuden ja riippumattomuuden toisista ihmisista.
Aristoteleelle ndma piirteet olivat keskeisia ihmisen onnellisuuden kannalta. (Dryden 2010.)
Itseméaéradmisoikeudesta ja autonomiasta on kayty laajaa filosofista keskustelua ja talla
keskustelulla on myds historiallinen taustansa. Filosofisessa keskustelussa on esiintynyt
useita teorioita autonomiasta, ja tassa tutkielmassa nostan esille Immanuel Kantin ja John

Stuart Millin ajatuksia.

Immanuel Kantin (1724-1804) moraaliteorian keskeisend osana on ollut
autonomian idea. Kant oli ensimmainen, joka yhdisti autonomian kasitteen koskemaan
ihmista ja moraalia (Schneewind 1998, 6). Kant siis liitti itsehallinnon idean moraaliin. Kant
naki autonomian valtana omia toimiaan ja tekojaan kohtaan. Siind tarkoituksena oli, ettd
ihminen ei olisi tottelevainen ulkoisille mééarayksille, vaan hénen tulisi olla tottelevainen
hanen itse asettamilleen méaéarayksille. Moraalinen autonomia voidaan nahdé eraanlaisena
kykynd harkita ja asettaa itsellensd moraalilaki. (Dryden 2010.) Kantin autonomian
késiteessd vapaus kuuluu jokaiselle (Scheewind 1998, 515). Kaikki ihmiset ovat siis
kykenevid autonomiaan ja itsendiseen tahdonilmaisuun, vaikka autonomiaan liittyy myos

rationaalisuutta ja harkintaa.

Kant erotteli kaksi tahdon muotoa, joissa toinen on tahtomisen kyky yleensé ja
toinen varsinainen tahto, joka ihmiselld on tietyssa tilanteessa. Tahto on autonomista, jos

henkil6 on vapaa muista ulkoisista tekijoista, ollessaan siis puhdas. Heteronomian termié
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Kant kéytti tilanteessa, jossa tahtoon vaikuttaa jokin ulkopuolinen tekijd tai epapuhtaat
motiivit, kuten arvostus tai henkil0kohtaiset tavoitteet. Kant n&ki, ettd etiikassa on aina
pyrittdva tahdon mahdollisimman suureen autonomiaan. Kantin eettisen jarjestelman
perustana on siis nahty vapaus, silla vain vapaita ihmisia voidaan velvoittaa eettiselld tasolla.
(Kannisto 2014.) Kantin teoriassa keskeista siis oli, ettd ihminen on autonominen, jos hén
on vapaa ulkoisista tekijoistd, jotka voisivat vaikuttaa haneen. Kantin moraaliteoriassa

autonomisuus tarkoittaa siis omalakisuutta ja riippumattomuutta ulkoisista tekijoista.

John Stuart Mill (1806-1873) né&ki vapauden hyvin keskeisend eettisena
periaatteena. Mill naki vapauden arvon kahdella tasolla. Toiminnan — ja valinnanvapauden
arvon nakodkulmasta autonomian edellytys on tietynasteinen rajoittumattomuus. Lisaksi Mill
koki, ettd autonomia on yksi onnellisuuden ja hyvan eldmén perusominaisuuksista. Hanen
mielestdan yksilon autonomiaa ei voi rajoittaa mistdd&n muusta syystd, kuin muille
aiheutetusta vahingosta. Téllaisen yksilon vapauden rajoittamisen Mill oikeutti sill&
perusteella, ettd yksil6illa ja yhteisoilld on oikeus puolustaa itseddn ulkopuolisia uhkia
vastaan. (Gylling 2001, 216-127.)

Millin teoriassa otetaan my6s kantaa siihen, voiko puuttua toimintaan, jossa
yksilo vahingoittaa itseddn. Esimerkiksi voiko sosiaalityontekija puuttua ik&antyneen
paatdkseen asua kotona, vaikka se olisi ikdantyneen terveyden kannalta haitallista. Millin
teoriassa itsendiseen paatoksentekoon kykenevélla henkil6lld, joka haluaa toimia tavalla,
joka vahingoittaa hant4, on oikeus toimia niin. Fyysinen tai moraalinen etu eivat riita
pakkokeinojen kayton perusteeksi. Millin nakékulman mukaan kuitenkin yksilon vapaus ja
autonomian rajat on Kiintedsti sidottuja yksilon kykyihin ja siihen, ettd ihmisen pitaa olla
taysivaltainen ja tdysi-ikdinen. (Gylling 2001, 220.) H&nt4d ei saa yrittdd estaa
voimakeinoilla, mutta varoituksilla voi yrittdd saada hantd muuttamaan mieltd&n. Kuitenkin
ihmisen paatoksentekoon puuttuminen loukkaa hanen moraalista oikeuttaan toimia tavalla,
jonka itse nakee parhaaksi. (Gylling 2001, 218.)

Talla nakemykselld on kuitenkin kaksi poikkeusta. Tilapdinen voimankaytto
voi olla sallittua, jos ihminen on tilassa, jossa ei kykene péaatoksentekoon. Tallainen tilanne
VoI syntya, jos ihminen on esimerkiksi rajun tunnekuohun vallassa. Toinen poikkeus liittyy
ryhmiin, joiden suojelemisen ajatellaan olevan eettisesti hyvaksyttavaa. Tallaisia ryhmid on
esimerkiksi lapset ja vakavasti mielisairaat. (Gylling 2001, 218.) Muistisairaiden kohdalla

rajoitteita ja pakotteita voidaan siis perustella kdyttden lahtokohtana hoidollisia syita ja



muistisairaan  henkilokohtaista etua (Maki-Petdja-Leinonen 2003, 69). Joskus
haavoittuvassa asemassa henkild halutaan suojata jopa hénen omilta valinnoiltaan.
Itseméaéradmisoikeuden ja suojelun valinen jannite erityisesti muistisairaiden vanhusten
kohdalla saatetaan usein katkaista suojelemalla muistisairasta ja jarjestamélla palvelua, jota

han ei itse halua tai ei edes valttdmatta tarvitse. (Karvonen-Kalkéja 2012, 234.)

John Stuart Mill toi autonomian eli itseméaardédmisen késitteeseen painavan
moraalisen merkityksen ihmisen eldmassa. Autonomia on toiminnan — ja valinnanvapautta.
Taman lisdksi han linjasi, ettei henkilon itsem&ardamiseen voi puuttua ihmisen edun
perusteella. Ihmistd voi rajoittaa vain tietyissa poikkeuksissa. Kuitenkin Millin mielesté
toisen ihmisen mielipiteeseen vaikuttaminen ilman voimakeinoja on hyvaksyttavaa, vaikka
esimerkiksi Kantin teorian mukaan tahto on autonomista, kun se on vapaa ulkoisista
tekijoistd. John Stuart Mill naki, ettd henkild voi olla kykenematon pé&atoksen tekoon
tilapéisesti tai henkild voi kuulua ryhméan, jonka suojeleminen on eettisesti hyvaksyttavaa.
Keskeista tutkielmani kannalta on se, ettd muistisairaat voidaan Millin ajatusten mukaan
luokitella ryhmaéksi, joiden suojeleminen on hyvéksyttavad, silla heidan itsendinen

paatoksentekokykynsé on laskenut.

Tutkielmassani yhdistan itsemaarddmisoikeuden kasitteen juuri vapauteen ja
oikeuteen vaikuttaa ja paattaa itseensa liittyvista asioista. Kantin teoriassa keskeista oli juuri
vapaus, ja tdmé& vapaus kuuluu kaikille. Kantin mukaan ihminen on vasta silloin
autonominen, jos henkilt tosiasiallisesti itse pé&attad asioistaan ilman ulkopuolisten
tekijoiden vaikutusta. Henkilon tahdonmuodostuksen tulee siis olla vapaata eiké
ulkopuoliset saa vaikuttaa siihen. Itsemaardamiseen ja autonomiaan on yhdistetty moraalisia
nakokulmia ja kysymyksia jo varhaisessa aiheeseen liittyvéssa filosofisessa keskustelussa,
mutta monet ndista kysymyksista ja ajatuksista voidaan edelleen ndhdé ajankohtaisina.
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2.3 Sosiaalityon ndkokulma itsemaaraamisoikeuteen

Itsemé&éradmisoikeus voidaan johtaa Perustuslaista (1999/731), vaikkei
itsemadrddmisoikeutta  eritelld  lainsdddédnndéssda  omana  periaatteena.  Oikeus
itsemadrdédmiseen voidaan perustella Perustuslaissa turvatusta oikeudesta henkilokohtaiseen
vapauteen ja koskemattomuuteen. Itsemaardamisoikeus tulee lisaksi esille muussa
lainsdadanndssa, kuten laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812)
ja laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785). ltsemadrdamisoikeus on tunnustettu
lagjasti  tdrkedksi  oikeudeksi  suomalaisessa  lainsd&ddanndssd, mikd  luo

itsemaaraamisoikeuden turvaamiselle vankan perustan.

Lain sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812) 4.2 §:n
mukaan sosiaalihuoltoa toteuttaessa on huomioitava asiakkaan toivomukset, mielipide, etu
jayksilolliset tarpeet. Tassa momentissa painotetaan asiakkaan osallisuutta ja mahdollisuutta
vaikuttaa itsedédn liittyviin asioihin. Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) 6
8:5s4 maaratadn potilaan itsemadrddmisoikeudesta. Tdman pykalan mukaan potilaan hoito
tulee toteuttaa hanen kanssaan yhteisymmarryksessa. Potilaalla on siis oikeus sekd suostua
ettd kieltdytya hoitotoimenpiteestd. Kuitenkin Sosiaali- ja terveysministerion mukaan lakia
ei pida tulkita niin, etta vastuu siirtyisi kokonaan ammattilaiselta potilaalle. Hoitotyon
ammattilaisten tulee tukea potilasta paatoksissaan, eikd itsemaardamisoikeuden periaate
vahennd ammattilaisten vastuuta hoidosta. (Mé&ki-Petdja-Leinonen 2003, 254.)

Itseméaaraamisoikeus on keskeisessa o0sassa sosiaali- ja terveysalalla
asiakkaiden ja potilaiden kohtelussa. Sosiaalipoliittisesti usein painotetaan itsendisyyden,
autonomian ja itsemaaraédmisen teemoja (Ray & Phillips 2012, 35-36). Esimerkiksi
terveydenhuollon asiantuntijaldhtdinen hoitomyontyvyysajattelu on véhitellen vahentynyt ja
on korostettu hoidosta sopimista. Passiivisen potilaan ndkemyksesta on siirrytty aktiiviseen
potilaaseen, jolla on oikeus vaikuttaa omaan hoitoon ja osallistua péatdksentekoon.
(Karvonen-Kalkaja 2012, 97.)

Henkilon autonomian kunnioittaminen ja turvaaminen voidaan nahda myds
ammatti-ideologiana, joka kuvaa sosiaalityon arvotaustaa (Spicker 1990, 221). Jokaisella
ihmisell4 on siis oikeus toimia itseensa liittyvissa asioissa haluamallaan tavalla ja eld&
omannékoistaan elamaa. Itsemadrda@misen kasite ei véalttdmattd kuitenkaan ole aina yhta
yksiselitteistd maaritelld, jos se n&hd&&n osana kokonaisuutta, johon kuuluu myds

autonomian ja vapauden késitteet (Spicker 1990, 221). Kasitteet voidaan ymmartaa eri
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tavoin, mutta usein ké&sitteita kaytetddn limittain. Spicker nosti esille ndkdkulman, jossa hén
esitti autonomian olevan vapautta paattaa itse omista asioistaan, mutta itsemaarddminen tuo
paatokseen myos nakokulman toiminnasta. Itseméardédminen edellyttdd, ettd ihminen
kykenee tekemé&an paatoksia sekd héanelld on valta tehdd paatoksia eivatkd ulkopuoliset
tekijat vaikuta paatoksentekoon. (Spicker 1990, 221.)

Itsemé&araamisoikeus on siis yleisesti hyvaksytty ja arvostettu periaate, jolla on
lakisaateista velvoittavuutta. Itseméaradmisoikeus, sen kunnioittaminen ja siihen liittyvat
teemat ovat siis merkityksellisid sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ty0ssa.
Itsemé&&radmisoikeuteen liittyy monia haastavia eettisia ulottuvuuksia. Laajasti
ymmarrettynd itsemaaraamisoikeus on yksilollisyyden ja autonomian periaate, joka on
asetettu sosiaali- ja terveydenhuollon ratkaisuissa palvelujen jérjestamisen pohjaksi
(Karvonen-Kalkaja 2012, 96). lkéantyneiden itsemadradmiskokemukset voivat liittyd muun
muassa valinnanmahdollisuuksiin, omatoimisuuden toteutumiseen, henkiltkohtaiseen
autonomian tunteeseen seka virkistavaan sosiaalisuuteen (Karvonen-Kalkaja 2012, 97).
Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla on térkea rooli ndiden kokemusten toteutumisessa

ikaantyneiden elaméssa.

Tarkedn kysymyksen luo se, millainen on sosiaalityontekijan rooli
haavoittuvassa asemassa olevan asiakkaan elamassa, kun kyseinen asiakas ei voi puolustaa
toivomuksiaan ja tarpeitaan (Ray & Phillips 2012, 36). Sosiaalityontekijoiden tulee
kunnioittaa muistisairaiden itsemadrdamisoikeutta, lisdtd toimijuutta, kohdella heitd
kokonaisvaltaisesti sekd tuoda esille voimavaroja (Cox 2007, 230). Sosiaalitydssé
keskitytaan usein ikaantyneiden kanssa heidan haavoittuvaisuuteensa, riippuvuuteen ja
toimintakyvyttdmyyden teemoihin ja usein saatetaan unohtaa ikaintyneiden vahvuudet ja
resurssit (Ray & Phillips 2012, 11). Muistisairaille sosiaalisen oikeuden turvaaminen on
tarkedd, silla muistisairaudet ovat usein nahty negatiivisessa valossa sekd muistisairaita on
kohdeltu huonosti (Cox 2007, 230). Kuitenkin myos sosiaalitydn alalla itsendisyyden ja
autonomian liiallinen painottaminen on johtanut keskusteluun siitd, etté sivutetaanko liikaa
muita tdrkeitéd asioita kuten sellaisen henkilon ihmisarvon varmistaminen, kelld on hyvin
kompleksiset tarpeet (Ray & Phillips 2012, 35-36).

Spicker koki tekstissaan, ettei itsemaarddmisen periaate sovi nykyisessa
muodossaan sosiaalityon kentédlle. Han nakee sosiaalityontekijan roolin olevan ristiriidassa

itsemadradmisen kanssa, koska sosiaality0ssd keskitssa on yritys muuttaa asiakkaan
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tilannetta. Sosiaalitydssa siis puututaan asiakkaan kaytokseen ja tahdonmuodostukseen.
Puuttuminen voi olla suoraa, kuten p&atésmahdollisuuksien kaventamista tai epdsuoraa,

kuten hienovaraisesti asiakkaan ajatuksiin vaikuttamista. (Spicker 1990, 222.)

Mielesténi Spicker ottaa esille eettisesti tdrkedn ongelman, jota voi laajentaa
my06s muistisairaisiin ja heiddn kanssaan toimiviin tyontekijoihin. Sosiaali- ja terveysalan
tyontekijoiden rooli muistisairaiden elamassa on sen tyyppinen, ettd heidan eldmaansa tai
esimerkiksi terveyskéyttaytymiseen yritetd&n puuttua erilaisin motiivein. Esimerkiksi vaikka
ikaantyneelle annettaisiin mahdollisuus valita, missé han haluaa asua, mutta todellisuudessa
hant4 kohtaan voidaan muodostaa painetta muuttaa pois kotoa. Hanelle voidaan esimerkiksi
yksiselitteisesti kertoa seikkoja, jotka puoltavat esimerkiksi palvelukotiin muuttamista tai

henkildad voidaan houkutella toistuvasti muuttamaan kotoaan pois.

Spricker kyseenalaistaakin tallaisen kaytoksen nakemisen hyvaksyttavampana
kuin esimerkiksi paattamalla asiakkaan puolesta suoraan muuttamisesta palvelukotiin.
Hénen mielestdén esimerkiksi asiakkaan painostaminen vastoin hénen tahtoaan on samalla
tavalla itsemaaraamiseen puuttumista. (Spicker 1990, 223.) Tyontekijan vaikutus asiakkaan
paatoksentekoon voidaan nédhdd vapaaseen tahdonmuodostukseen puuttumisena, mik& on
esimerkiksi Kantin teoriassa autonomian toteutumisen este. Muistisairaiden kanssa
tydskentelevien pitéisi ottaa huomioon laajasti asiat, jotka mahdollisesti vaikuttavat henkilon
itsemadrddmiseen. Itsemadradmisoikeuden rajoittamista tulee vélttdd ilman selkedd ja
painavaa syytd, mutta muistisairaiden kohdalla rajoitustoimenpiteitd joudutaan harkitsemaan

usein toimintakyvyn ja itsenaisen paatoksentekokyvyn heikkenemisen vuoksi.

2.4 Hoitotahdon maarittely

Etenevassd muistisairaudessa on vaistamatontd tiedonkasittelyn heikkeneminen ja
toimintakyvyn vaheneminen. Kuitenkin varhaisen diagnoosin tapauksessa muistisairas on
vield itsemé&araavé ja kykenevé tekeméan paatoksia omaan eldaméansé liittyen. Varhaisessa
vaiheessa muistisairaalla on siis mahdollisuus ennakoida tulevaa ja turvata omaa
itsemaaraédmisoikeuttaan tulevaisuudessa sairauden edetessé. Valineita
itsemadradmisoikeuden  turvaamiseen ennakollisesti ovat eldmanlaatutestamentti,
edunvalvontavaltuutus, hoitotahto ja hoitotestamentti. (Karvonen-Kalkaja 2012, 246.)

Esimerkiksi  hoitotahdot ovat saaneet jatkuvassa mé&arin enemméan huomiota
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kansainvélisestikin vastauksena tarpeeseen kunnioittaa ja turvata potilaiden itsenéisyytta.
Muun muassa kansainvélinen organisaatio Alzheimer Europe on edistdnyt hoitotahtojen
kayttoa terveyteen liittyvassa paatoksen teossa. (De Boer ym. 2009, 1.) Hoitotahtojen eri

muodot ovat vakiintuneet lansimaiseen oikeusjarjestelméan (Witt 2019, 2).

Hallituksen esityksessa (108/2014) eduskunnalle itsemaaradmisoikeuteen
liittyen otettiin myds huomioon hoitotahdon saately. Tama esitys raukesi kuitenkin
hallituksen vaihtuessa ja vuoden 2018 hallituksen esitys (16/2018) oli edellistd laajempi
kokonaisuus. Esityksessd (16/2018) painotettiin hoitotahdon sdatelyd. Hoitotahdon
maadritelma olisi siséllytetty lainsd&ddantdon ja se olisi madritelty niin, ettd hoitotahdossa
henkild voi antaa sitovan tahdonilmaisun hoitoonsa liittyvista ratkaisuista seka kertoa
hoitotoiveitaan. Esityksen tarkoituksena oli myos tehda hoitotahdosta hoitohenkilékunnalle
velvoittava ja hoitotoiveiden kohdalta lainsdddéanntssé painotettaisiin niiden huomioon
ottamista. Lisaksi esityksessd luonnosteltiin hoitotahdon olevan pétevd, jos se on tehty
silloin, kun henkil6 on siihen kykeneva ja ymmartényt sairautensa luonteen seka ei ole syyta
epéilld  hoitotahdon  sisdllon  muuttuneen.  Esityksissa  painotettiin  hoitotahtoa
itsemaadraadmisoikeuden turvaamisen keinona. Hoitotahtoa ei maéritella talla hetkelld
lainsd&danndossa, vaikka velvoittavuuden kannalta se olisi tarkedd. Vaikka hoitotahdoilla ei
olisi lainsdadannollistd sitovuutta, on silla aina eettinen ja kaytannoéllinen nékokulma
muistisairaiden hoitoon. Muistisairas on ennen sairauden etenemistd kirjannut

hoitotahtoonsa omat toiveensa ja tahtonsa, joita ei saisi Sivuuttaa perusteetta.

Hoitotahdossa on kyse henkilon etukateen tehdystd tahdonilmaisusta sen
varalta, ettei hén ole tulevaisuudessa kykenevé ilmaisemaan tahtoaan. Hoitotahto on
suhteellisen vapaamuotoinen tahdonilmaisu. Hoitotahdon kirjallista muotoa kutsutaan usein
hoitotestamentiksi. Hoitotahdon ja hoitotestamentin kasitteitd kaytetddn my6s usein
limittéin. Hoitotestamentti ndhdaan nykyéaan vanhentuneena terminé. (Nikumaa & Koponen
2016, 38.) Englanniksi hoitotahtoa ja hoitotestamenttia vastaavia késitteita ovat advance
directive ja living will. Ké&sitteiden tarkassa méaérittelyssa on pieni& eroavaisuuksia.
Lahdeaineistossani oli tutkimuksia monista eri maista, joten hoitotahdon eri osa-alueita
saatettiin painottaa eri tavoin. Esimerkiksi joissakin tutkimuksissa hoitotahto nahtiin
mahdollisuutena vaikuttaa keskitetysti terveydenhuollon ratkaisuihin ja toisissa
tutkimuksissa ~ hoitotahto ~ ymmarrettiin -~ muistisairaan  kokonaisvaltaisemmaksi

tahdonilmaisuksi.
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Hoitotahdossa ei siis ole muotovaatimuksia ja se voi olla joko kirjallinen tai
suullinen. Hoitotahdossa voi ilmaista juridisesti eritasoisia tahdonilmaisuksia ja joilla on
siten erilainen vaikutus, kun tehd&an henkilon puolesta paatoksia tilanteessa, missé han on
itse siihen kykenematon (Nikumaa & Koponen 2016, 38). Kirjallisen tahdonilmaisun
merkitys tulee kasvamaan silla potilas pystytddn pitdmadn elossa yhd useammin yh&
pidempéén kuitenkin niin, ettei potilas kykene endd paatoksentekoon tai tahdonilmaisuun
(Maki-Petdja-Leinonen 2003, 342).

Hoitotahdossa ilmaistaan toiveet loppueldmén hoitoa koskien. Hoitotahdoissa
useimmiten kieltdydytddn hoidosta, eikd pyydeta tiettyja hoitotoimenpiteitd, pois lukien
oireita lievittdva hoito ja kivun hoito (Triplett ym. 2008, 583). Eurooppalaisessa
tutkimuksessa selvitettiin  hoitotahtojen yleisyyttd ymparivuorokautisessa hoidossa.
Suomessa yhden tai useamman hoitotahdon oli tehnyt 40 % vastaajista. Naista yleisin
hoitotahdossa ilmaistu tahto oli painelu-puhalluselvytyksesta kieltdytyminen, jonka oli
tehnyt 36,4 % vastaajista. Toiseksi yleisin tahto (32,0 % vastaajista) sisélsi paatdksen
sijaispaattajasta. (Andreasen ym. 2019, 5.) Sellaiset tahdonilmaukset, joissa pyydetéén jotain
tiettyd hoitotoimenpidettd, ovat mahdollisia, mutta harvinaisempia kuin tietyst4 hoidosta
Kieltdytyminen.

Hoitotahdon edistdmistoimista huolimatta hoitotahtojen yleisyys on
suhteellisen vahaista Euroopassa (Karppinen 2019, 38). On arvioitu, ettd Suomessa kahdella
kolmasosalla ympérivuorokautisessa hoidossa olevista asiakkaista on muistisairaus
(Muistisairaudet: Kdypé hoito -suositus 2020). Silti pitkaaikaisessa hoidossa olevista jopa
alle puolet tekivat hoitotahdon (Andreasen ym. 2019, 5). Yhdysvalloissa hoitosuunnitelmaa,
jonka térked osa on hoitotahto, on edistetty pidempaén kuin Euroopassa (Karppinen 2019,
39). Yhdysvalloissa toteutetun tutkimuksen mukaan vakavan vaiheen dementiapotilaista
noin 66 prosentilla oli hoitotahto (Triplett ym. 2008, 588). Namé tutkimukset keskittyivat
pitkdaikaishoidossa tai ymparivuorokautisessa hoidossa oleviin potilaisiin eli henkil6ihin,
jotka ovat menettaneet toimintakykynsd ainakin jollakin asteella liittyen itsendiseen
paatoksentekoon.

Itsemadrddmisoikeus ei vain liity ikdantyneiden oikeuteen paattdd omasta
hoidostaan. Palveluja toteuttaessa asiakkaan persoonallisuuden, kulttuuritausta ja
ominaisuuksien huomioonottaminen on térke&a. Integriteettiperiaate tarkoittaa asiakkaan

toivomusten, mielipiteiden ja henkildkohtaisten tarpeiden loukkaamattomuutta. (Karvonen-

15



Kélkaja 2012, 233.) Hoitotahdossa voidaan ilmaista toiveita liittyen asioihin, jotka eivat
suoraan liity hoitoon. Téllaisia asioita ovat seikat, joita hoitotahdon tekija pitda hanen
elaménlaatunsa kannalta tarkeinda ja sellaisia, jotka han kokee, ettd l&heisten tai
hoitohenkilékunnan olisi hyvé tietda. (Nikumaa & Koponen 2016, 38.) Tdma osa hoitotahtoa
vaihtelee ihmisten valilla paljon ja vaikka kyseisilla tahdonilmaisuilla ei valttaméatta ole
samanlaista sitovuutta, kuten hoidosta kieltdytymiselld, tulisi niitd pyrkid noudattamaan

mahdollisimman kattavasti.

3 TIEDONHAUNKUVAUS

Tarkoitukseni  oli  I0ytdd monipuolisesti  tietoa tutkimuskysymyksestani  niin
itsemaaraamisoikeudesta teoreettisen viitekehyksen kannalta kuin hoitotahtoon liittyen.
Aloitin tiedonhakuni suomenkielisistd teoksista ja artikkeleista. Kaytin tietokantana
JYKDOK:a seka UEF-Primon hakupalvelua. K&ytin hakutermeind seuraavia: dementia,
hoitotahto ja itsema&ardédmisoikeus. Haulla hoitotahto JA dementia tuloksia oli 3 ja haulla
hoitotahto JA itsemaaraémisoikeus hakutuloksia oli 8. UEF-Primon kautta hakusanalla

hoitotahto tuloksia tuli 28 ja sanalla itsemaaraamisoikeus tuloksia tuli myos 28.

Etsin JYKDOK:n kansainvalisten e-aineistojen haun kautta kansainvalisia
artikkeleita. Kieleksi rajasin englanninkieliset artikkelit. Hakutermeina kaytin mm. advance
directive, a living will, self-determination, memory disorder, alzheimer ja dementia.
Kansainvalisia artikkeleita 10ytyi runsaasti, joten rajasin hakua. Hain ainoastaan
vertaisarvioituja e-artikkeleita. Nailla rajauksilla hakusanalla advance directive OR a living
will tuloksia tuli 775 140. Seuraavaksi hain yhdistelemalla hakutermin advance directive
sanojen memory disorder, alzheimer ja dementia kanssa. Hakutuloksia tuli 1 618, 1 989 ja
3167. Lopuksi hain vield yhdistelmalla advance directive AND self-determination AND
dementia, sill&4 sana dementia oli tuonut edellisessa haussa eniten tuloksia. N&in tuloksia sain
811. MOT-sanakirjan mukaan muistisairautta vastaavia sanoja oli memory disorder/disease
ja dementia. Dementia onkin englanninkielisissa teksteissd useammin kéytetty termi

kuvaamaan muistisairaita, joten tdmén takia kdytin hakulauseissa tata termié.

Rajatessani hakutuloksia kiinnitin huomiota julkaisuvuoteen siten, ettd

kiinnitin huomiota eniten niihin aineistoihin, jotka oli julkaistu 15 vuoden siséan. Kuitenkin
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ké&ytin omaa harkintaani tiedon ajanmukaisuudesta hyodyntdesséni myods vanhempia lahteité
tutkielmassani. Lopullisen paatoksen artikkelin relevanttiudesta tein johdannon ja
johtopaatosten lukemisen jalkeen. Valikoin aineistoja, joissa otettiin esille hoitotahto
eettisestd nakokulmasta. Hyddynsin tutkielmassani sekd maaréllisia ettd laadullisia
tutkimuksia, mutta myd6s laajasti erityyppisia artikkeleita, kuten katsausartikkeleita. Lisaksi
kaytin tutkielmassani lakeja, esitoita ja kirjoja. Hyodynsin tutkielmassani lainsaadannon ja

esitdiden lisaksi 29 lahdetta.

Maantieteellistd rajausta en hyddyntédnyt, mutta otin selvéd hoitotahtoon
liittyvista eroista eri maissa. Hoitotahdon suhteen eri mailla on erilaisia toimintatapoja.
Kansainvélisissé artikkeleissa kuitenkin hoitotahto oli méaaritelty usein johdannossa, josta
tarkistin - maaritelman sopivan tutkielmaani. Koin artikkeleiden maantieteellisen
monipuolisuuden tarkeéksi aiheelleni, koska hoitotahdon hyédyntaminen on eri vaiheissa eri
valtioissa. Suomenkielisid l&hteitd oli saatavilla vahan, joten suuri osa lahteistani on
kansainvélisid. Lisédksi Suomessa hoitotahdon yleisyys ja hoitotahdon lainsaddannéllinen

velvoittavuus on viela heikkoa, joten eri ndkdkulmat ovat hyodyllisia.

4 HOITOTAHTOON LITTYVIA EETTISIA
NAKOKULMIA

Hoitotahto voidaan nahda muistisairaiden itsemaaradmisen turvaamisessa merkityksellisena
valineena. Itsemaéradmisoikeus vaatii meitd kunnioittamaan toimintakykyisen henkilon
paatoksia, vaikka ne olisikin tehty tulevaisuudessa toimeenpantaviksi. Tarkoituksena on
kunnioittaa myds henkilon aikaisempia paatoksié, jotka toivat henkilon elaméaan tarkoitusta
ja jatkuvuutta, mikali ei ole syyta epéillg, ettd henkilon p&&tds olisi muuttunut. Hoitotahdon
avulla henkil6lla on oikeus p&attdd tulevaisuudestaan silloin, kun henkild on kykeneva

itsendiseen paatoksentekoon. (Jongsma & Vathorst 2015, 172-173.)

Hoitotahto on heréttényt laajaa eettistd keskustelua varsinkin kansainvélisesti.
Hoitotahdon eettisyys voidaan kyseenalaistaa, mikd on merkittavaa siitd nakdékulmasta, etté
hoitotahtojen kayttda on edistetty ja ne ovat vakiintuneet monen valtion oikeusjarjestelmaan.
De Boer, Hertogh, Droes, Jonker ja Eefsting (2009) nostivat artikkelissaan ongelmaksi
empiirisen tutkimuksen vahyyden eettisestd keskustelusta huolimatta. Eettisessé

keskustelussa muun muassa yksipuolinen ladketieteellinen arvio ja l&heisten vaikutus on
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nahty ongelmallisena henkilon itsemadrdamisen kannalta. Silti niilld on suuri osuus
la&ketieteellisessd paatoksentekoprosessissa, kun paatetddn muistisairaan elamaan liittyvista

asioista. Eettinen keskustelu ei talla hetkella tyydyttévasti ndy kéytannossa.

Seuraavaksi kayn lapi hoitotahtoon liittyvia eettisia ongelmia. Ensimmaiseksi
kéasittelen hoitotahdon tulkintaan liittyvid ongelmia ja ndakokulmia. Sen jalkeen tarkastelen
Ronald Dworkin teoksen kautta kysymysta siitd, ndhdaanko ihminen kokonaisuutena vai
muistisairautensa nakdkulmasta, kun pohditaan hoitotahdon noudattamista. Lopuksi nostan
esille Derek Parfitin identiteettikysymyksen liittyen siihen, voidaanko ajatella, ettd henkilon
identiteetti muuttuu muistisairauden myotd, mika johtaa hoitotahdon merkittdvyyden

vahenemiseen.

4.1 Hoitotahdon tulkinta

Hoitotahdot ovat herattdneet keskustelua liittyen niiden tulkintaan. Hoitotahdot ovat
hankalia tehdd tyhjentdviksi. Tilanteet, joissa hoitotahto otetaan huomioon, voivat olla
monimutkaisia ja hoitotahto ei valttdmatta suoraan vastaa kyseiseen tilanteeseen. Henkil®
on myos voinut tehda useita tahdonilmaisuja, jotka ovat ristiriidassa keskenaan siséalloltaan.
Lisédksi huolimattomasti tai puutteellisesti tdytetyt hoitotahdot ovat mahdollisia.

Hoitotahdon noudattaminen on siis lahtokohdiltaan tulkinnallista.

Hoitotahtojen sisalténa voi esimerkiksi olla tahdonilmaisu siité, ettd henkilo
haluaa, ettd hanet pidetaan elossa niin pitkaan kuin se kohtuudella on mahdollista. Kuitenkin
tallainen lause on ympadripyored ja vaikeasti tulkittava erilaisten hoitokeinojen kohdalla.
Hoitohenkilokunta ei valttamétté saa hoitotahdosta tarpeeksi tietoa siihen, milloin hoitotahto
pannaan toimeen, milloin hoitotahdon tarkoittama tilanne on kasilla ja miten hoitotahdon
mukaan tilanteeseen pitéisi reagoida (Auckland 2018, 8). Hoitotahdot voisivat olla
hyddyllisempia k&ytdnnon tydssd, jos niissa otettaisiin suoraan kantaa oman sairauden
yleisimpiin hoitokeinoihin (Auckland 2018, 11).

Brittildinen tuomioistuin otti kantaa erdan potilaan ilmaisemaan tahtoon siita,
ettd ”ei halua, ettd hintd pidetddn koneiden avulla elossa”. Brooke L.J. tulkitsi tilanteen niin,
ettd tahdonilmaisu ei ollut tarpeeksi selked. Hanen mielestdan ei voinut sanoa potilaan

haluavan, ettd hénelta riistetddn juoma ja ruoka ajaksi, mika johtaisi hdnen kuolemaansa
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kaikissa olosuhteissa. (Auckland 2018, 9.) Sindnsa potilas oli ilmaissut Kieltdytyvansa
keinotekoisesta ruuan ja juoman antamisesta, mutta silti tallainen hoitopaétds nahtiin liian
raskaana varsinkin noin yleisluontoisen tahdonilmaisun pohjalta. Hoitotahtojen
noudattamisessa ja tulkinnassa nakyy siis selkeasti potilaan itsemadraamisoikeuden ja

potilaan edun ristiriita.

Muistisairaiden paatoksentekokykya ja sen heikentymisté on yleisesti tulkittu
jopa yksipuolisesti kognitiivisten taitojen heikentymisen nakokulmasta. Dementiaan kuuluu
my0s psykologiset ja kayttaytymiseen liittyvat oireet, kuten esimerkiksi masennus,
aggressiivisuus, unihairiét ja hallusinaatiot. Myd6s néilla oireilla on vaikutuksensa
dementoituneen péaatdksentekokykyyn. (Viafia ym. 2020, 101.) Hoitotahdon tulkinnan
kannalta on tarkedd esimerkiksi pohtia, voiko henkilon mielentila vaikuttaa
tahdonilmaisuun. Jos esimerkiksi masennus vaikuttaa oikeudellisesti
toimintakykyisenhenkilon hoitotahdon sisaltoon, onko se silloin péateva? Tekisikd tdma
henkild erilaisen hoitotahdon, jos han saisi hoitoa mielenterveysongelmiin? Tulisiko
hoitotahtojen noudattamisessa ottaa huomioon mielenterveysongelmien ja kaytosoireiden

mahdollinen vaikutus? Jos ndin on, mill4 asteella mielenterveysongelmat otetaan huomioon?

Widdershoven ja Berghmans nostivat esille péaatoksenteon luonteen
terveydenhuollossa siind vaiheessa, kun potilas on vield kykenevéinen paatdksentekoon.
Hoidosta p&attaminen toteutetaan usein yhteistydssa potilaan ja hoitohenkilokunnan valilla
(Widdershoven & Berghmans 2001, 182). Tallaisen toimintatavan vaikutus
itsemaaraamisoikeuteen voidaan Kkyseenalaistaa, jos vaarana on, ettd ulkoiset tekijat
vaikuttavat henkilon tahdonmuodostukseen. Muun muassa Kantin teoriassa oli keskeista,
ettd ihminen on autonominen vain silloin, kun han vapaa ulkoisista tekijoistd. Joka
tapauksessa tdma toimintatapa tuo uuden ndkdkulman hoitotahtojen noudattamiseen.
Paatoksenteko yhteistydssa liittyy usein kommunikointiin ja jaettuihin tulkintoihin
tilanteesta (Widdershoven & Berghmans 2001, 182). Hoitotahto ja hoitotahdon tekemiseen
liittyva keskustelu potilaan, laheisten ja hoitohenkilokunnan kanssa nahdaén tarkeéksi
muistisairaiden  kohdalla. Kirjallisen  hoitotahdon lisdksi myds laheisten ja
hoitohenkilokunnan tietdmys potilaan toiveista ndhdaén keinona turvata muistisairaiden

itsemaaraamisoikeutta. (Bosisio ym. 2018, 3.)

Lisaksi esimerkiksi hoidosta kieltaytynyt toimintakykyinen henkil® voi harkita

uudelleen paatostd keskusteltuaan hoitohenkilokunnan tai  l&heistensd  kanssa.
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Muistisairaalla, jonka hoitotahtoa noudatetaan suoraan, téllaista tilaisuutta ei ole.
Hoitotahtoa noudattaessa asiakkaan kanssa tehtdva yhteisty0 péatoksenteossa ei ole
mahdollista samalla tavalla kuin ennen. (Widdershoven & Berghmans 2001, 182.)
Hoitotahtoa tehdessd potilaalla on ollut mahdollisuus keskustella péaatoksistdén
hoitohenkilokunnan ja l&heistensd kanssa, mutta hoitotahto ei yleenséd ole jokaiseen
tilanteeseen sopiva. Tama nakokulma siis kyseenalaistaa hoitotahtojen noudattamisen ilman
henkilékunnan omaa harkintaa. Yhteisty0 ja kommunikointi voisivat mahdollisesti vahent&a

hoitotahdon tulkintaan liittyvia haasteita ja mielipide-eroja.

Cressida Aucklandin ehdotuksen mukaan hoitotahtojen pitéisi olla kirjallisia,
ajan tasalla ja potilaan seka laakarin allekirjoittamia. Siséall6ltaan hoitotahdosta pitdisi 16ytya
yksityiskohdat siita, milloin hoitotahtoa sovelletaan, mihin tarkkoihin hoitotoimenpiteisiin
sitd sovelletaan, omia toiveita seka arvoja paatoksenteon tueksi sekd millaiset tapahtumat
voisivat vaikuttaa hoitotahdon muuttumiseen, kuten perheeseen liittyvat menetykset tai
naimisiinmeno. (Auckland 2018, 20.) Yksityiskohtaisella hoitotahdolla olisi enemmaén
merkitysta kaytdnnossa ja sitd voitaisiin soveltaa useammin, silld se ei jattéisi
tulkinnanvaraa. Aucklandin ehdotuksessa oli mukana myds mahdolliset hoitotahdon
muuttumiseen liittyvat merkittavat tapahtumat yksilonelaméssa, kuten leskeksi jagdminen,
mika auttaisi hoitohenkilékuntaa arvioimaan tahdonilmaisun mahdollista epéapatevyytta

nykyhetkessa.

Vaikka muistisairauksien oireet vaihtelevat ihmisten valilla, muistisairauksien
mahdollisia oireita tiedetdan. Hoitotahtojen ongelmana on ollut liian abstraktien ja
epaselvien tahdonilmauksien kirjaaminen, joka vaikeuttaa tulkintaa. Hoitotahdoissa otetaan
usein kantaa hoitotoimenpiteisiin, jotka vaikuttavat muistisairaan elamaan merkittavastikin.
Hoitotahdot voitaisiin rakentaa niin, ettd niihin Kirjattaisiin tahdonilmaukset liittyen
tilanteisiin, joita kyseisen henkilon muistisairaus todennakdisemmin aiheuttaa seké ottaa
huomioon tahdon mahdollinen muuttuminen. Liséksi yhteistyolla ja toimivalla
kommunikaatiolla hoitohenkilokunnan, l&heisten ja potilaan valilla voidaan véhentaa

hoitotahdon tulkintaan liittyvid mahdollisia erimielisyyksié ja epaselvyyksia.
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4.2 1lmeisyys — ja integriteettindkdkulma

Ronald Dworkin on késitellyt teoksessaan Life’s Dominion eettista kysymysta siitd, etta
nédhd&ankd muistisairas vain nykyisen tilanteensa ndkdkulmasta vai otetaanko tulkintaan
mukaan my0ds muistisairaan koko eldmé&. Nahdaanko ihminen siis muistisairaana vai
ihmisend, josta tuli muistisairas? (Dworkin 1997, 207-208.) Tama kysymys liittyy l&heisesti
siihen, noudatetaanko aikaisempaa hoitotahtoa vai muistisairaan nykyista tahtoa? Kumpi

tahdonilmaus turvaa paremmin ja aidommin henkilon itsemaaradmisoikeuden toteutumisen?

Dworkin esitti kirjassaan tahan kysymykseen kaksi mahdollista vastausta, joita
han kutsui ilmeisyys — ja integriteettinakokulmaksi. lImeisyysnakdkulman kautta ihminen
nahdaan nykyisen, muistisairaan henkilon, ndkdkulmasta. Keskeista on siis ottaa huomioon
muistisairaan nykyinen tahto. llmeisyysnékdkulmassa tunnustetaan ihmisen oikeus paattaa
omista asioistaan, mutta ihminen ei voi tietda etuaan tilanteessa, jota ei ole kokenut ja han ei
ole voinut varautua mielipiteen ja ajatusten mahdolliseen  muuttumiseen.
Integriteettindkokulmasta on térkedd ndhda ihmisen eldm& kokonaisuutena, eika
muistisairaan tdmanhetkisen tilanteen ndkokulmasta. Henkilon itsemaaradmisoikeutta tulisi
kunnioittaa paatosten sisallosta tai seurauksista huolimatta ja hoitotahdon noudattamatta

jattaminen on télla perusteella vaarin.

Muistisairaus tuo hoitotahtoihin erilaisen ulottuvuuden verrattuna esimerkiksi
potilaisiin, jotka joutuvat esimerkiksi yhtakkisen tapaturman kautta koomaan. Muistisairaus
etenee yleensa hitaasti ja toimintakyky laskee sairauden edetessa. Muistisairas Vvoi
sairautensa loppuvaiheilla olla menettdnyt toimintakykynsé laajasti monilla eri
ulottuvuuksilla. Han ei esimerkiksi pysty lilkkumaan omatoimisesti tai on unohtanut entisen
elaménsa kokonaan. Han voi kyetd ilmaisemaan tahtoaan, mutta tahto voi muuttua nopeasti
ja olla ailahtelevaa. (Dworkin 1994, 233-237.) Vaikka muistisairaat voidaan katsoa
menettdneen toimintakykynsd, muistisairaat voivat silti kokea asioita, heilla voi olla
toivomuksia ja he ovat vuorovaikutuksessa ymparistonsd kanssa (Boer ym. 2009, 3). Kun
muistisairas  oli  oikeudellisesti ~ toimintakykyinen,  h&n  saattoi  hyddynt&é
itsemadrdédmisoikeuttaan tehden hoitotahdon. Potilas on voinut hoitotahdossaan kieltad
hoidon antamisen, jos han sairastuu johonkin eldmé&a uhkaavaan sairauteen. Toisaalta vuosia
my6hemmin, kun tdmé& henkilé on menettanyt paatoksentekokykynsa vastoin aikaisempaa
tahdonilmaustaan, voi hén olla tdynnd eldamanhalua. Muistisairas voi nauttia jokapaivéaisesta

elamastddn ja saada mielihyvdd monista asioista, mutta vakavasti muistisairas on usein
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menettdnyt kykynsd nahda eldméansd kokonaisuutena. (Dworkin 1994, 244-246.) Taméa
nédkokulma nostaa esille vaikean eettisen kysymyksen siitd, miten hoitotahtoa tulee
kaytdnnossa noudattaa sekd mikd ladhestymistapa turvaa parhaiten muistisairaan

itsemaaraamisoikeuden.

Itsemé&ardédmisoikeutta vastaan voidaan argumentoida ilmeisyysnakokulman
kautta. IImeisyysnakodkulmassa (evidentiary view) lahdetaén ajatuksesta, ettda meidan pitaisi
kunnioittaa jokaisen paatoksia niiden siséllosta huolimatta, koska jokainen henkild tietéda
parhaiten oman etunsa. Ihmiset saattavat tehdd paatoksid, jotka ovat heille vahingollisia,
mutta myos sellaisia péatoksia kuuluisi itsemadradmisen mahdollistamisen kannalta
kunnioittaa. IImeisyysnakokulman mukaan vakavasti dementoituneet eivat kuitenkaan voi
toimintakyvyn heikkenemisen takia tietdd omaa etuaan, joten nakokulman mukaan heillé ole
kykyé olla itsemé&éraavia. (Dworkin 1994, 237-238.) lImeisyysnékokulmassa siis itsessaan
tunnustetaan jokaisen pé&atoksen kunnioittaminen silla perusteella, ettd jokainen tietad
parhaiten itse oman etunsa. Kuitenkin muistisairaiden kohdalla ilmeisyysnakdkulmassa on
keskeistd, ettd ihminen ei voi tietdd omaa etuaan sellaisessa tilanteessa, jota han ei ole
kokenut. Toimintakykyinen ihminen ei siis voi tietdd etuaan siind tilanteessa, jossa
muistisairaus on edennyt vakava-asteiseksi. Liséksi otetaan huomioon toivomusten ja tahdon
mahdollinen rajukin muuttuminen ajan kuluessa. (Dworkin 1994, 241-242.) Hoitotahdon
tekemisen hetkesté siihen hetkeen, ettd sen siséltd tulee ajankohtaisesti, voi kulua kauan
aikaa. Silloin voidaan ajatella olevan luonnollista, ettd toivomukset ja mielipiteet muuttuvat.
Muistisairas ndhdaan siis nykyisen tilanteensa nakokulmasta, joten pelké&stdan muistisairaan

aikaisemman tahdonilmaisun noudattamiselle ei néhda olevan tarpeeksi perusteita.

Muistisairas voi sairauden alkuvaiheessa kokea vahvoja tunnetiloja, joiden
vallassa han tekee paédtoksen hoidosta kieltdytymisestd. Henkilé voi Kkuvitella
muistisairautensa loppuvaiheen olevan taynna karsimystd, vaikka han voi mahdollisesti olla
silloin myds onnellinen (Jongsma & Vathorst 2015, 174). Tatad voidaan kutsua myos
motiivierehdyksesi, joka ilmenee niin, ettd henkild on erehtynyt taudinkulustaan niin, ettd se
on vaikuttanut tahdonilmaisuun (Mé&ki-Petdja-Leinonen 2003, 351). Lisaksi
toimintakykyisilla ihmisill& on taipumus aliarvioida toimintakykyns& menettaneen ihmisen
elamanlaatua (Auckland 2018, 9). Naiden né&kemysten voidaan ajatella tukevan

ilmeisyysnakokulmaa.
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Muistisairaan nykyisten toiveiden huomioon ottamista voidaan perustella
my0s potilaan oikeudella hyvaan. Esimerkiksi onnellisen muistisairaan hoitoa vasten hanen
hoitotahdossansa ilmaisemaa kieltdytymistddn voidaan perustella potilaan edun
nakokulmasta. (Méki-Petéja-Leinonen 2003, 349.) Toinen esimerkki liittyy muistisairaan
hoitoon niin, ettd hoitotahdossaan henkild6 on kokenut selvidnsé tietystd rasituksesta,
esimerkiksi raskaista hoitotoimenpiteistd, mutta dementoitunut ihminen kokee silti tdméan
rasitteen eri tavoin (Jongsma & Vathorst 2015, 176). Haavoittuvassa asemassa olevan
henkilon etua taytyy vaalia, mutta tima arvo saattaa olla ristiriidassa potilaan tahdonilmaisun
kanssa. Muistisairaat eivat vélttamattad kykene ilmaisemaan kokemuksiaan selkeésti, miké
luo vastuuta hoitohenkild kunnalle pitd4 huolta potilaan oikeudesta hyvaan.

Widdershoven ja Berghmans (2001) kyseenalaistivat artikkelissaan
hoitotahdon toteuttamisen ilman l&aketieteellistd pohdintaa potilaan edusta. He
argumentoivat, ettd hoitotahtojen tekninen toteuttaminen voi johtaa l&&kéarin oman
paatdksenteon vahenemiseen (Widdershoven & Berghmans 2001, 181). Liian tekninen
hoitotahtojen noudattaminen ei ota huomioon haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten
erityistd huolenpitoa tai muistisairauden yksilollisyyttd. Tastakin syystd voidaan
argumentoida, ettd muistisairaan nykyinen tilanne pitd4 ottaa vahvasti huomioon hoitotahtoa

noudattaessa.

Toisaalta integriteettindkdkulman (integrity view) kautta hoitotahtoa voidaan
puolustaa. Tdman periaatteen mukaan jokaisella ihmisell& on oikeus tehda valintoja oman
luoteensa mukaisesti ja perustaa paatokset siihen, miké hanelle on tarkedd. Nakokulmassa
tunnustetaan henkilon paatosten inhimillisyys ja jopa jarjenvastaisuus, mutta téssa
painotetaan ajatusta siitd, ettd henkil6lla on oikeus tehdd p&&atoksenséd eldménsa ja
persoonallisuutensa kokonaisvaltaisen arvostelun perusteella. (Dworkin 1994, 238-240.)
Voidaan ajatella, ettd idkkailla olla muihin ihmisiin verrattuna paremmat mahdollisuudet
arvioida elaméaansa kokonaisuutena. Elaméa koskeva ymmarrys ja kokemuspohjainen
paattely on kypsimmillaan idkkaana. (Heikkinen 1997, 161.) Muistisairaiden kohdalla ndin
ei kuitenkaan ole, silla kyky arvioida eldamdd kokonaisuutena on vakavan asteen
muistisairailla heikentynyt merkittdvasti (Dworkin 1994, 244-246). Hoitotahdon
noudattamatta jattdmisen voidaan n&hd& loukkaavan muistisairaan itseméaaradmisoikeutta
silloinkin, kun hoitotahdon p&&tokset ovat ristiriidassa nykyisen tahdon kanssa (Dworkin
1994, 243-244). Aiemmilla tahdonilmaisuilla on siis merkittdva moraalinen painoarvo.
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Witt toi tekstissdan esille myds ndkemyksen siitd, ettd hoitotahdon tekevan
toimintakykyisen ihmisen edut ylittdvat muistisairaan edut. Hoitotahdoilla ndhddan olevan
jo siksi moraalista merkitystd, silla niill& on lohduttava vaikutus etenevan muistisairauden
diagnoosin saaneille (Witt 2019, 5-6). Muistisairaan persoonallisuuden ja kayttaytymisen
mahdollinen  muuttuminen voi monelle diagnosoidulle olla pelottavampaa tai
huolestuttavampaa kuin monet muut sairaudet tai oireet. Hoitotahdon mahdollisuus voi
tehdd muistisairaista varmempia itseméaradmisoikeutensa sdilymisesta ja véhemmén
huolestuneita tulevaisuudesta. (Porteri 2018, 4.) Voidaan siis argumentoida, ettd hoitotahdon
tekemisell& on paljon positiivisia vaikutuksia toimintakykyiseen ihmiseen, joka tekee
hoitotahdon. Siksi hoitotahdolla on moraalista merkitysta varhaisen vaiheen muistisairaalle.

Loppujen  lopuksi  muistisairas on ollut silloin  oikeudellisesti
toimintakykyinen, kun hén on tehnyt hoitotahdon, mutta nykyinen vakavasti
muistisairasihminen ei ole. VVoidaan ajatella, ettd tallaisessa tilanteessa noudatetaan sita
tahtoa, jonka potilas on tehnyt viimeiseksi ollessaan vield kelpoinen toteuttamaan
itsemaaraamisoikeuttaan (Dworkin 1994, 243-244). Tassa nakokulmassa nahdaan, etta
ithminen on pystynyt tekemaan parhaimman péaatoksen elamaansa koskien silloin, kun hén
vield kykeni ndkemé&éan ja arvostelemaan elaméanséd kokonaisuutena. Muistisairaan elama
nahdaan siis kokonaisuutena, jonka osa etenevan muistisairauden aiheuttama toimintakyvyn
puuttuminen on. Henkilén hoitotahtoa ei siis saa sivuttaa esimerkiksi siitd syystd, etta

hoitohenkilokunta nékee hoitotahdon olevan henkilon edun kanssa ristiriidassa.

4.3 ldentiteettikysymys

Erds eettinen kysymys, jonka kautta voidaan Kkyseenalaistaa, turvaako hoitotahto
muistisairaan itsemaaradmisoikeutta aidosti, liittyy identiteetin pysyvyyteen. Derek Parfit
teoksessaan Reasons and Persons (1987) néki identiteetin perustuvan psykologiseen
jatkuvuuteen. Parfitin ndkemyksen mukaan ihmisen jatkuvan olemassaolon edellytyksena
on psykologinen jatkuvuus, kuten yhteys kokemuksen ja siitd muodostuneen muiston valilla
(Witt 2019, 4). Eteneva muistisairaus vaikuttaa ihmiseen merkittavéasti. Han voi muistaa
hyvin vahén entisestd elaméstaan, luonne voi muuttua ja hanelld voi olla hyvin erilaisia
tarpeita, huolia ja toivomuksia. Muistisairailta siis puuttuu identiteetin kannalta tarkeaksi

katsottu psykologinen jatkuvuus. Taméan péatelmén osalta voidaan menna niinkin pitkélle,
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ettd taysin toimintakykyinen ihminen ja tdmé& sama ihminen muistisairaana ovat kaksi eri
ihmistd (Berghmans 2006, 107). Hoitotahdon tehnyt ja muistisairas ndhd&én kahtena eri
identiteettind. VVoidaan ajatella, ettd hoitotahtoa tehdessa toimintakykyinen ihminen pyysi
tiettya hoitoa, mutta tdméa tahdonilmaus ei vastaa valttaméattd dementoituneen ihmisen
tahtoa. Dementoitunut ihminen ei siis itse pyytanyt mitéan, silld dementoitunut ihminen
eroaa hoitotahdon tehneestd ihmisestd. Muistisairauden eteneminen vaikeaan dementiaan
voidaan nahda kirjaimellisesti kohtalokkaana ihmiselle. (Witt 2019, 3-4.)

Parfitin teoria voidaan esittad viidessa vditteessd. Ensimmaiseksi vahva
psykologinen jatkuvuus on vélttdmatonta identiteetin muuttumattomuuden kannalta. Parfit
naki, ettei tallaista jatkuvuutta ole hoitotahdon tekijan ja muistisairaan potilaan vélilla.
Kolmannessa vaitteessa tullaan johtopaédtokseen, ettd hoitotahdon tekija ei ole potilas.
Hoitotahtojen moraalisen merkitsevyyden kannalta hoitotahdon tekijén pitéisi olla potilas.
Viidennessa vaitteessa todetaan, ettei hoitotahdot siis ole moraalisella tasolla patevia. (Witt
2019, 5.) Taman perusteella hoitotahdon noudattaminen olisi vaarin, silla voidaan ajatella,
ettd ihminen on muuttunut liikaa siitd ajasta, kun hén teki hoitotahdon. Hoitotahto ei voisi
nain turvata henkilon itsemaaraamisoikeutta, silld dementoitunut ihminen ei saisi hoitoa, jota
han itse pyysi. Identiteettiin liittyva kritiikki vahent&a hoitotahdon eettistd merkitsevyytta
(Berghmans 2006, 107).

Parfitin teoriaa kohtaan on kuitenkin noussut kritiikkid. Erddssa kritiikissa
argumentoidaan, ettd ihminen voidaan nédhda psykologisen nakdkulman sijasta biologisesta
nakokulmasta. Biologinen jatkuvuus toteutuu muistisairaan kohdalla, joten tasta
nakokulmasta voidaan ajatella, ettd hoitotahdon tehnyt ja muistisairas ovat sama ihminen.
Lisaksi psykologiseksi jatkuvuudeksi voidaan méaritelld tietoisuus, jota ihminen ei meneté
muistisairauden edetessé. Identiteettiongelmaa ei siis synny. (Witt 2019, 2.) Tama kritiikki
siis liittyy laheisesti pohdintaan siitd, miten ihmisen identiteetti tai psykologinen jatkuvuus

madritellaan itsessaan.

Witt esitti my0ds ontologisen ratkaisun identiteettiongelmaan. Parfitin
identiteettiongelman mukaan muistisairauden myo6ta henkilosta tulee eri ihminen. Parfitin
teorian ongelmana nahdaan siis kasitys siitd, ettd muistisairaus vaikutus ihmiseen loisi
mahdollisesti erillisen identiteetin entisen tilalle. Kuitenkaan Wittin esityksen mukaan
kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen ei luo uutta identiteettid, vaan silloin tdma

toinen identiteetti on ollut aina mukana toisen identiteetin vierella elaen. Wittin mukaan siis
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hoitotahdot péatevid, silld toinen ndistd identiteeteistd selvisi kognitiivisten kykyjen
heikentymisestd, mutta kummatkin identiteetit olivat ldsn& hoitotahtoa Kirjoittaessa.
Ontologista ratkaisua Kkyseenalaistavana voidaan néhda keskustelu siitd, miten kaksi

identiteettid voisi olla olemassa samaan aikaan samassa paikassa. (Witt 2019, 10.)

Myos  Corianna  Porteri  vasta-argumentoi  omassa  tekstissdan
identiteettiongelmaa vastaan. Kun ihminen diagnosoidaan muistisairaaksi, han pelkaa oman
tulevaisuutensa puolesta, eika toisen ihmisen tulevaisuuden puolesta tai oman identiteettinsa
padttymisesta. Personallisuuden mahdollinen muuttuminen pelottaa muistisairasta juuri sen
takia, miten se vaikuttaa omaan kaytokseen, eikd miten se muuttaa hénet eri ihmiseksi.
Parfitin identiteetin madritelman voidaan siis ajatella olevan kaukana todellisuudesta.
(Porteri 2018, 2.) Parfitin identiteettikysymyksen huomioon ottaminen hoitotahtoa
noudattaessa ei olisi tarkoituksenmukaista. Ihmisen itseméardamisoikeutta turvaa paremmin
hoitotahdon tekeminen ja noudattaminen, sill& muistisairaaksi diagnosoitu on tehnyt sen

omaa tulevaisuuttaan ajatellen ja varautuen toimintakykynsa heikkenemiseen.

Identiteettikysymys liittyy muistisairaan identiteetin pysyvyyteen etenevassa
muistisairaudessa. Hoitotahdon merkitys voidaan n&hda kiistanalaisena, jos henkildn
identiteetin  n&hdd&n muuttuvan merkittdvasti muistisairauden edetessd. Parfitin
ldhestymistapaa identiteettiin voidaan kuitenkin kyseenalaistaa ja se voidaan nahda olevan

kaukana ké&ytdnnosté ja muistisairaiden omista kokemuksista.
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5 POHDINTA

Muistisairaat ovat haavoittuvassa asemassa oleva ryhméd, minka suuruus véestdssa tulee
kasvamaan. Onkin tarkeda kiinnittdd erityistd huomiota muistisairaiden perusoikeuksien,
kuten itsemaaradmisoikeuden, kunnioittamiseen. Itsemadradmisoikeus on  yksi
merkittdvimmistd ihmisen perusoikeuksista, silla se ilmaisee ihmisen oikeutta paattad itse
omasta eldmastdan. Henkil0 ei menetd itsemé&arddmisoikeuttaan etenevan muistisairauden
diagnoosin perusteella, vaan diagnoosi luo tarpeen turvata ja suojella tdmén henkilon
itsemaardamisoikeutta. Sosiaalityontekijoilld on merkittdva rooli turvata haavoittuvassa

asemassa olevien véestoryhmien oikeuksia ja etuja.

Tutkielmassani lahestyin muistisairaiden itsemaaraédmisoikeuden turvaamista
hoitotahdon ndkokulmasta. Hoitotahto, eli henkilon toimintakykyisend tekemé&a
tahdonilmaisua, on nahty yhdeksi ratkaisuksi muistisairaiden itseméaardamisoikeuden
toteutumista koskevaan ongelmaan. Hoitotahdon merkittavyyden keskeisimpéna perusteena
on vapauden ja itsemaardédmisoikeuden asema yhtena tarkeimmistd perusoikeuksista ja
filosofisessa  keskustelussa tunnustettuina  keskeisind arvoina. Hoitotahto luo
mahdollisuuden muistisairaalle vaikuttaa elaméansé senkin jalkeen, kun hén ei endé kykene
itsendisiin paatoksiin. Hoitotahdolla on osan valtioiden lainsaddanndssa vahvempi asema
kuin Suomessa, mutta itsemaarddmisoikeutta koskevan uudistuksen luonnoksessa
hoitotahdon asemaa oli tarkoitus vahvistaa myds Suomen lainsdddanndssa. Jotta
hoitotahdolla voisi olla vahvempi asema muistisairaiden hoidossa, tarvitsee se taakseen

velvoittavuutta lainsdddannon kautta.

Nostin tutkielmassani esille kysymyksen erityisesti eettisten nakokulmien
kautta siitd, onko hoitotahto tyydyttdva tapa turvata muistisairaiden itsemaarda@misoikeus.
Hoitotahdon eettisiin  ongelmiin liittyy keskeisesti se, turvaako hoitotahto aidosti
muistisairaan itsemadraamisoikeutta. Tahan kysymykseen liittyy keskustelu siitd, miten
toimintakykyinen  ihminen n&hdd&n verrattuna toimintakyvyn menettaneeseen
muistisairaaseen. Kenen tahdonilmausta tulisi kuunnella? Onko eettisesti oikein kuunnella
vain toimintakykyisen ihmisen tekemé&& hoitotahtoa, vaikka muistisairas tassa hetkessa
kokee asiat eri lailla tai ei pysty ollenkaan tahdonilmaisuun? Pystytddnkd hoitotahtoa
noudattamaan niin, ettd se vastaa henkilon tahdonilmaisua monimutkaisissa ja usein

hoitotahdon tulkintaa vaativissa tilanteissa?
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Hoitotahdon ndhddén turvaavan muistisairaan itsemaaradmisoikeutta, silld han
teki sen toimintakykyisena pystyessadn nékemé&édn elaménsé kokonaisuutena. Voidaan
tulkita myos niin, ettd itsemaéaraamisoikeuden kunnioittamisen mukaan myds henkilén edun
vastaisia paatoksia tulisi kunnioittaa. IThmiselld on ldhtdkohtaisesti oikeus ilmaista itsedén
haluamallaan tavalla ja muiden ihmisten puuttuminen siihen voidaan nahda olevan véarin.
Taman mukaan muilla ei ole oikeutta puuttua henkilon paatoksentekoon, jos se on vastoin
tdman hoitotahdossa olevaa tahtoa. Toisaalta hoitotahtoa on myo6s Kritisoitu.
Itseméaéradmisoikeuden haastavana arvona voidaan nahda myds suojelun periaate. Tiettyjen
ryhmien rajoittaminen nahtiin jo John Stuart Millin teoriassa eettisesti hyvaksyttava, silla
itsemadrdédmiseen nahtiin liittyvan kyky itsendiseen paatoksentekoon. Hoitotahdossa

ilmaistaan usein ihmisen toiveita liittyen tilanteeseen, joka tapahtuu tulevaisuudessa.

Voidaan argumentoida, ettd ihmisen on mahdoton kuvitella tilannetta, jossa ei
ole ikin& ollut, joten han ei voi tehdd aukottomia padtoksid mahdollisesti kaukaisesta
tulevaisuudesta.  Lisadksi hoitotahdon  kritiikissa ~ kiinnitetddén huomiota ihmisen
persoonallisuuden muuttumiseen, sen vaikutuksiin seka elaméssa tapahtuneisiin muihin
suuriin muutoksiin, jotka normaalissakin tilanteessa voisivat vaikuttaa henkilon toiveisiin.
Lisaksi hoitotahtojen tulkintaan liittyy paljon ongelmia, mik& védhentdd hoitotahdon
merkittavyyttd muistisairaiden hoidossa. Hoitotahto vélineend turvata muistisairaan
itsemaardamisoikeus voidaan néhda vield kyseenalaisena. Iltsemadraamisoikeuden
lakiuudistus ei edennyt eduskuntaan sen saaman Kritiikin vuoksi, miké itsessdén kertoo
itsemadrddmisoikeuteen liittyvien kysymysten hankaluudesta. Hoitotahtoon ja sen

noudattamiseen liittyy niin eettisid kysymyksia kuin kéytannon tason vaikeuksia.

Vaikka hoitotahdon suosio on lisdéntynyt ja sen kdytt6d on edistetty laajasti
ldnsimaisessa oikeusjarjestelméssd, on sitd kuitenkin tutkittu vield vé&hdn. Varsinkin
Suomessa aihetta on tutkittu niukasti ja tutkimustietoa suomen Kkielelld on saatavilla
rajallisesti. Mielestéani olisi tarkeéa arvioida, turvaako juuri hoitotahtojen velvoittavuuden ja
sitovuuden lisdédminen aidosti paremmin muistisairaiden itsemadradmisoikeudetta. Tdmé& on
merkittavad, silla hoitotahdon sitovuuden lisddminen on ollut padmaardna suomalaisen
lainsd&ddannon uudistamistydssa. Hoitotahtoon liittyy paljon kritiikkid ja eettista keskustelua,
mihin on syyté Kkiinnittd4 erityistd huomiota. Kuitenkin nykyinen tilanne muistisairaiden
itsemaéraédmisoikeuden turvaamisen kannalta on moraalisesti kyseenalainen. Vaikka tilanne
vaatii muutosta, mielesténi tutkielmani tuo esille muistisairaiden itsemaardamisoikeuteen ja

hoitotahtoon liittyvi4 haasteita ja kysymyksid. Naitd kysymyksia on hyva pohtia jatkossa,
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kun muistisairaiden itsemaaraamisoikeuden turvaamista halutaan edistda. Muistisairailla on
oikeus eldd omannakdistd elamdd ja se tulisi turvata mahdollisimman hyvin seké

perustelluilla valineilla ja keinoilla.
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