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Johdanto

Muistisairaita ihmisia arvioidaan Suomessa olevan noin 130 000. Alzheimerin tauti on
yleisin muistisairaus. Edetessadn muistisairaus aiheuttaa dementia-oireyhtyman. Maas-
samme muistisairauksien varhainen diagnostiikka on kehittynyt ja muistisairaiden hoi-
dosta, hoivasta ja itsemaaraamisoikeudesta puhuttaessa onkin otettava huomioon ryh-
man heterogeenisyys — muistisairauden diagnoosi ei kerro viela henkilén sairauden vai-
heesta eikéd hanen toimintakyvystaan.

Kommentteja muistisairaiden ja heidan ldheistensa nakokulmasta

Muistisairaalla on oikeus eléda “oman nakoista elamaa” (sis. arvokas ja mielekas) turvalli-
sesti kotona ja tarvittaessa tuettuna kuntouttavan tuen ja hoidon periaatteiden mukai-
sesti. Han voi elaa yksin tai omaisen/ldaheisen kanssa. Myds omaiselle on jarjestettava
hanen tarvitsemaansa tukea, vapaata ja taukoja. Intensiivinen, omaishoitajiin kohdistet-
tu ohjaus ja neuvonta viivyttavat kaikissa muistisairauden vaiheissa olevien pitkaaikais-
hoidon tarvetta keskimaarin vuodella (Juva ym. 2010).

Muistisairaalle on turvattava sujuva paasy yhteisdkotiin, kun omassa yksityisessa kodissa
ei enaa ole mahdollista elaa turvallisesti. Nyt on liikaa niitd muistisairaita, jotka asuvat
kotona yksin turvattomina tai toisen tukea tarvitsevan vanhan ihmisen avustaman. Yh-
teisdkodissa (mm. tehostetun palveluasumisen yksikdssa) muistisairaalla on edelleen oi-
keus eldaa "oman ndkoista elamaa”. - Kun muistisairas ihminen saa elaa "oman nakdista
eldamaa”, hanen toimintakykynsa sailyy, hanen potentiaalinsa toteutuu ja kykynsa ovat
kaytodssa, han voi olla nakyva osa yhteiskuntaa omien voimavarojensa puitteissa. Han
tuntee olevansa arvokas osa yhteiséa.

Kun muistisairas ihmisen tarvitsee laaketieteellisin syin tai turvallisuutensa vuoksi laitos-
hoitoa, se on hanelle jarjestettava, mutta hantad on kohdeltava VIP-potilaana, "Vaarassa

Ihastua Petiin” (lainattu geriatri Karjulalta). Hoidon ja hoivan Iahtékohtana ja tavanomai-
sena osan on pidettdva kuntouttavaa tydotetta ja ndyttdon perustuvaa toimintaa niin ko-
dissa, yhteistkodissa kuin laitoshoidossakin.

Olemme Muistiliitossa olleet huolissaan hoidon ja hoivan laadusta. Muistiliiton kokoamas-
sa tydryhmassa valmistellaan Hyvan hoidon kriteeristdd muistisairaan ihmisen hoidon ja
hoivan arvioimiseen ja kehittdmiseen (valmistuu 2015).

Muistisairaiden ihmisten ja omaisten kannalta on hyva, etta laissa kaytetyt termit ja
maaritelmat tehdaan mahdollisimman selkeiksi. Nyt muun muassa kotihoito, avohoito, lai-

toshoidon ja ymparivuorokautisen hoidon maarittelyt menevat osittain paallekkain.

Muistiliitto haluaa korostaa, etta nykyisella menolla jos emme saa muutosta aikaiseksi, muis-
tisairaat jaavat liian helposti neljan seinan sisdan yksinaisiksi ja laitos siirtyykin kotiin. Meidan
tulee yhdessa tehda tyota sen eteen, ettd ndin ei tapahdu ja yhteisollisyys korostuu ja tuo
turvallisuutta muistisairaiden ja laheisten elamaan.
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On tarkeaa, etta 14 pykalaan jaavat momentit kaksi ja kolme, joissa nostetaan esille
mm.

e eldaman turvallisuus, merkityksellisyys ja arvokkuus

e puolisoiden mahdollisuus asua yhdessa

e hoitojarjestelyjen pysyvyys.

Muistisairas ihminen voi asua nykyistd kaytantéa pidempaan ensin omassa kodissaan ja
mydhemmin yhteisokodissa, jossa otetaan huomioon hanen kykynsa kuntouttavan tyoot-
teen avulla. Kaikki muistisairaat eivat tarvitse valttamatta lainkaan pitkaaikaista laitos-
hoitoa, mutta silloin kun sita tarvitaan, sen saaminen on varmistettava.

Lopuksi haluamme esittaa kiitoksen siita, etta saimme mahdollisuuden esittéa komment-
timme valmisteilla oleviin lain muutoksiin.

Muistiliitto ry
Eila Okkonen Anna Tamminen
Toiminnanjohtaja Jarjestdjohtaja

Muistiliitto ry on valtakunnallinen keskusliitto, joka toimii muistisairaiden ja heidén
léheistensd kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajérjesténd. Liiton tarkoituk-
sena on edistdéd heidén eldménlaadun ja hyvinvoinnin yleisid edellytyksia. Muistilii-
ton kommentit pohjautuvat muistisairaiden ja heidan lédheistensad kanssa tehtyyn
kehittédgmistybhén, joka viestii ja vélittdd heiddn autenttisia kokemuksiaan, tarpei-
taan ja tahtoaan.

Muistiliitolla on 43 jésenjarjestdda, joilla on 38 alaosastoa, 17 Muistiluotsikeskusta
ja ldhes 13 000 henkilbjésentd. Muistijérjestbissa tydskentelee noin 250 palkattua
tybntekijaa ja tuhatkunta vapaaehtoistoimijaa.
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