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Muistiliitto kiittaa tyéryhmaa paneutuvasta tydsta ja mahdollisuudesta osallistua palliatiivisen
ja saattohoidon jarjestéamisesta kaytavaan keskusteluun ja tuoda esille muistisairaiden ja hei-
dan laheistensa ndkdkulmia. Pidamme tarkedna toimeksiannossa mainittua palliatiivisen hoi-
don ja saattohoidon yhdenvertaista ja vaikuttavaa toteuttamista koko maassa.

Johdanto

Vuonna 2015 arvioitiin Suomessa olevan 193 000 muistisairautta sairastavaa henkilda, nyt ar-
vio ylittdnee jo 200 000. Heista 93 000 sairastaa keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairauden vai-
hetta ja 100 000 lievaa sairauden vaihetta. Tuen tarve sairauden eri vaiheissa on hyvin erilai-
nen. Alzheimerin tauti on yleisin muistisairaus. Edetessaan muistisairaus aiheuttaa dementia-
oireyhtyman. Ymparivuorokautisen hoidon asiakkaista valtaosalla (75 %) on muistisairaus
(Muistibarometri 2015).

Muistiliiton lausunto

Muistiliitto esittaa muistisairaiden henkildiden nakékulmasta seuraavat asiat, jotka pyydéamme
ottamaan huomioon jarjestamisohjelmassa.

Hoitotahto

Ensiksi haluamme korostaa muistisairaan ihmisen oman tahdon kuulemista ja osallistumista
paatdoksen tekoon. Muistisairaan kommunikaatiokyky muuttuu muistisairauden edetessa, ver-
baalinen ilmaiseminen vahenee. On hyva muistaa, ettd ihmiset kommunikoivat monin tavoin ja
usein on kysymys myds halusta ymmartaa - jos on halua, on myds ymmarrysta.

Muistisairas ihminen voi ja yha useammin kirjaakin ennakolta oman tahtonsa ja toiveensa hoi-
totahtoon http://www.muistiliitto.fi/fi/muistisairaudet/palvelut-etuudet-ja-oikeudet/hoitotahto/

Patevan hoitotahdon tekeminen edellyttaa, etta tekija ymmartaa riittavalla tavalla
hoitotahdon merkityksen ja sisallén. Hoitotahdon voi hyvin tehda viela sairauden
edetessa, kunhan edella mainittu ehto tayttyy.

Hoitotahdon liitteeksi voi tarvittaessa pyytaa mahdollisimman tuoreen laakarin
lausunnon tekijan toimintakyvysta seka kelpoisuudesta kyseisen asiakirjan teke-
miseen.

Hoitotahdosta on hyva kertoa ldheisille, omalle muistihoitajalle ja hoitavalle [ddka-
rille. Kirjallinen hoitotahto on hyva liittaa potilasasiakirjoihin seka sahkoéiseen poti-
lastietokantaan (Omakanta).

Hoitotahto(lomake) tulee olla asianosaisilla tiedossa ja helposti |6ydettavissa ti-
lanteissa, joissa sita tarvitaan. Taman voi varmistaa kantamalla mukana Hoitotah-
tokorttia.

Muistiliitossa korostamme etta hoitotahto tulee paivittda muutaman vuoden valein, puhumme
aktiivisesta hoitotahdosta.
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Perhe ja ldheiset

Toiseksi Muistiliitossa korostamme perheen ja ldheisten merkitysta, mukanaoloa ja osallistu-
mista hoitokeskusteluihin. Liian usein saamme viestia, etta ldheiset eivat ole saaneet tai eivat
ainakaan ymmartdneet saaneensa tietoa hoitolinjausten muuttumisesta. Saanndlliset keskus-
telut lédheisten kanssa ovat valttamattémia.

Perhe ja ldheiset ovat osa palliatiivista ja saattohoitoa, heidan roolinsa on keskeinen. Hyvassa
hoidossa heidan jaksamisestaan pidetdan huolta ja heidén arvonsa on tunnustettava muuten-
kin kuin taloudellisessa mielessd. Tyodikadisten muistisairaiden perheissa on koululaisia ja nuo-
ria, jotka tarvitsevat tukea.

Kotihoito-kappaleessa "Omaishoitajuus tuo taloudellisia sdastoja ja inhimillistd arvoa hoitoon”
- voisiko tassa nostaa ensin arvopuolen esiin.

Koulutustarve ja osaamisen vahvistaminen

Koulutustarve on ilmeinen. Liian usein ja turhaan asiakas/potilas ja perhe joutuvat karsimaan
tuskissaan ja ahdistuneina niin palliatiivisen hoidon vaiheessa kuin saattohoidossakin. Tydpa-
perissa on hyvin kuvattu niita tarpeita ja kouluttamisen keinoja mihin on tulevaisuudessa tar-
tuttava. Uskomme, etta koulutuksella ja osaamisen vahvistamisella muistisairaan ihmisen ela-
man loppuvaihe on levollisempi ja parempi.

Tuki 24/ ja konsultaatio mahdollisuus

TyOpaperissa tuotiin erinomaisella tavalla esille, etta kuoleman |dhestyessa yhteistkotiin (hoi-
vakoti, ryhmakoti, perhekoti, palveluasumisen yksikkd) voidaan saada tukea 24/7. Uskomme,
etta tama mahdollisuus parantaa nykyista tilannetta. Koko Suomen kattava kotisairaalaver-
kosto kuulostaa kannatettavalta edistykselta. Valtimolla oleva muistisairas voi viettaa ela-
mansa viimeisetkin viikot yhteisdkodissa asiantuntevaa apua ja tukea saaden.

Jarjeston rooli ja vapaaehtoiset

Muistiliitto ja sen 44 jasenjarjestda eripuolilla Suomea ovat lahella muistisairaita ja heidén per-
heitdan. Muistiliitolla on yli 200 palkattua tyontekijaa ja noin 1500 vapaaehtoista. Olemme ol-
leet mukana Terhokodin vetamassa Hyva kuolema - saattohoidon kehittdmishankkeessa ja
meilla on laadittu Muistisairaan ihmisen hyva saattohoito—opas saattohoitoon osallistuville
(http://www.muistiliitto.fi/files/3314/7921/5925/Muistisairaan ihmisen hyva saattohoito si-
vuittain.pdf ).

Olemme kouluttaneet noin 1000 MuistiKaVeRia arjen kavereiksi muistisairaille. Ideana on etta
sairauden edetessa MuistiKaVeRi kulkee rinnalla ja ensi vuonna aloitamme kavereiden koulut-
tamisen myds saattohoitovaiheen kokonaisuuteen. Monissa jasenyhdistyksissamme on suru-
ryhmia omaisen kuoleman jalkeisen surun kasittelyyn. On tarkeaad, etta jarjestéjen tekema tyod
tulee nakyvaksi my0s tassa Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jarjestédmisohjelmassa.
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Eila Okkonen Merja Mdkisalo-Ropponen
Toiminnanjohtaja Puheenjohtaja

Muistiliitto ry on valtakunnallinen keskusliitto, joka toimii muistisairaiden ja
heiddn ldheistensd kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajérjestona.
Liiton tarkoituksena on edistdd heidén eldménlaadun ja hyvinvoinnin yleisid edellytyksia.
Muistiliitolla on 44 jésenyhdistysta, joilla on 17 maakunnallista Muistiluotsia, asiantuntija- ja
tukikeskusta ja yli 14 000 henkil6jésenta.

Muistiliiton kommentit pohjautuvat muistisairaiden ja heidén ldheistenséd kanssa
tehtyyn kehittdmisty6hén, joka viestii ja vélittdd heidén autenttisia kokemuksiaan,
tarpeitaan ja tahtoaan.
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