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ILONA PUTTONEN

llona Puttonen on 36-vuotias muisti-
sairaan tytar. llona on aina halunnut
olla vahvasti mukana Muistiliiton
ja muistiyhdistysten toiminnoissa
sekd lisdamassa tietoa muisti-
sairauksista. Puttosten perhe on
elanyt Alzheimerin taudin kanssa
jo yhdeksan vuotta. Savolais-
raumalaisperheen risteytyksessa
voimavaroina ovat aina toimi-
neet huumori ja toisten auttamisen
halu. Perheessa on korostettu didin
kasvatuksen tuomana yhteisté iloa
ja toisten ihmisten hyvaksymista
sellaisina kuin he ovat.

Tama kolumni on Kirjoitettu
lokakuussa 2017. Kirjoit-
tamisen jalkeen Puttosten
perhe sai hyvia uutisia: hal-
linto-oikeus paatyi puolta-
maan muistisairaan oikeutta
vammaispalveluiden palve-
luihin vaikeavammaisena
henkilona. Kirjoittajan &iti
on siis oikeutettu saamaan
palveluasumisen palvelua
kotiinsa.

Talstelu oman
kodin turvasta

dmi tarina on tuhansien perhei-
den tarina Suomessa. Tami ei
toivottavasti ole sinun perheesi
tarina enii tulevaisuudessa. Aitini
sairastui Alzheimerin tautiin vain
53-vuotiaana vuonna 2008. Vuosien var-
rella olemme usein tdrminneet lauseeseen
“mutta teiddn ditihdn on alle 65 vuotta”.
Tuota maagista 65 vuoden ikii pidettiin
ja pidetiddn edelleen ikdihmisen rajapyyk-
kind monessa kunnassa ja palvelussa. Alz-
heimerin tauti ei ole vanhuuteen kuuluva,
vaan neurologinen sairaus, joka koskettaa
jopa 10 000 tydikiistd suomalaista.
Vuonna 2017 elimme maassa, joka on
allekirjoittanut ja ratifioinut YK:n yleisso-
pimuksen vammaisten henkildiden oikeuk-
sista. Sopimus takaa heikommassa asemassa
olevien kansalaisten palveluiden saannin,
jotta he pystyvit elimadn turvallisesti kuin
kuka tahansa meisti. Ennen kaikkea eld-
méin oman kodin turvassa mahdollisim-
man pitkain, silld omaan kotiin on meilld
jokaisella oikeus. My6s muistisairailla.
Suomessa on voimassa yhdet maailman
parhaista ihmisoikeuksista, mutta kaikki
kunnat eivit niitd lainsidadint6jd nou-
data. Kuka vahtii kuntia? Sini, ja myds
meidin Puttosten perhe.
Muistisairaudet ovat YK:n vammaisten
yleissopimuksen piirissi. Joissain kunnissa
vammaispalvelut noudattavat valtion rati-
fioimaa lakia. Niissd on ymmirretty, miten
muistisairaiden palvelut tulisi jirjesti,
jotta pystytddn takaamaan turvallinen ja
mahdollisimman pitkddn toimiva ja laa-
dukas elimi kotona. Niin siidstetddn myos
rahaa, kun verrataan esimerkiksi laitosasu-
miseen. Vammaispalveluilla voidaan tukea
liitkkumista, hygienianhoitoa ja ruokailua,
yllapitdd terveyttd ja kuntoa seki edistdd
henkistd hyvinvointia. Valitettavasti van-
hus- ja sosiaalipuolen palvelut eivit pysty
vastaamaan yhti kattavasti muistisairaiden
erityistarpeisiin ja hoitoon.

Monessa kunnassa kieltdydytiin edel-
leen mydntimisti muistisairaille vam-
maispalveluiden palveluita, kuten hen-
kilokohtaista apua, kuljetusta tai pal-
veluasumisen tukemista kotona. Syyksi
sanotaan, etti muistisairaat eivit ole vai-
keasti vammaisia, eiki heitd titen lueta
vammaispalveluiden piiriin. Ainut keino
hakea lakien mukaisia oikeuksia on haas-
taa kuntia hallinto-oikeuksiin.

Olemme nyt pian yhdeksin kuukautta
odottaneet hallinto-oikeuden paitostd
saattaa kuntien toiminta ennakkopii-
tokselldan YK:n yleissopimuksen mukai-
seksi. Vaikka Alzheimerin taudissa on kyse
kuolemaan johtavasta etenevistd sairau-
desta, mitkiin aikamiireet eivit sido
asian kisittelyaikoja. Byrokratia muisti-
sairaan oikeuksien saamiseksi on kaunis-
telematta murskaavaa. Perheeni olemme
olleet yhteydessi lukuisiin virastoihin,
ministeriéon, oikeusasiamieheen, sosi-
aaliasiamicheen ja oikeudenkiyntiavus-
tajaan. Meille on my®és ilmoitettu kunnan
toimesta, ettd asia etenee heidin toimes-
taan korkeimpaan hallinto-oikeuteen, jos
hallinto-oikeuden pditds on meiti puol-
tava. Tillaista visytystaistelua oikeuksien
puolesta ei kuuluisi kenenkiin vuoden
2017 Suomessa kiydai.

Puttosten perhe rtaistelee, kuten
moni muukin perhe tilld hetkella.
Muistisairaiden mairin arvioidaan olevan
maassamme jo yli 190 000. Tédstd mdi-
ristd liian suuri osa eldd ilman heille kuulu-
via palveluita. Vaikka perheemme epiilee,
eted ditimme ei ehdi saada hinelle kuulu-
via palveluita, toivomme, etti taistelumme
byrokratiaa ja kuntien lainvastaista toimin-
taa vastaan auttaa juuri sinun perhettisi
tulevaisuudessa. On aika huolehtia sinun,
minun ja omaistemme turvallisesta tulevai-
suudesta takaamalla meille kaikille oikeu-
det eldd omien kotiemme turvassa mah-
dollisimman pitkiin. 9



