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Muistiliiton lausunto: YK:n vammaisyleissopimuksen kansallisen toimintaohjelman
valmisteluun

Kuulemistilaisuus 21.6.2017 klo 10 - 13, lausunto 20.6.2017 mennessa.

Muistiliitto kiittda mahdollisuudesta osallistua YK:n vammaisyleissopimuksen kansallisen toi-
mintaohjelman valmisteluun muistisairaiden ja heidan ldheistensa nakdkulmasta. VANEnN tulee
laatia toimintaohjelma 2017 - 2019, jossa madritelldan kyseisen sopimuksen taytantéénpanon
edistamisen keskeiset kansalliset tavoitteet, niitd edistavat keinot ja tarvittava seuranta.

Johdanto

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
muistisairaus. Edetessdan muistisairaus aiheuttaa dementia-oireyhtyman. Ymparivuorokauti-
sen hoidon asiakkaista valtaosalla (75 %) on muistisairaus (Muistibarometri 2015).

Muistiliiton lausunto

Muistiliitto esittaa muistisairaiden henkildiden nakékulmasta seuraavat asiat, jotka sopimuksen
taytantdodnpanossa on talla kaudella huomioitava.

1. Artikla: Muistisairaille ei ole mydnnetty yhdenvertaisesti vammaispalveluja huolimatta kog-
nitiivisista toimintarajoitteista johtuvista tarpeista, vaikka muistisairaudet selkeasti sisdltyvat
vammaisuuden maaritelmaan (VPL 28§). Muistisairauksiin liittyvat aivokudoksen muutoksista
johtuvat vammat aiheuttavat merkittavia ja etenevia kognitiivisia toimintarajoitteita. Tiedon-
kasittelyn, Iahimuistin, toiminnanohjauksen ja hahmottamisen hairidita voi ulkopuolisen olla
vaikea havaita. Etenkin tydikaiset muistisairaat ovat usein fyysisesti hyvakuntoisia, joten toi-
mintakyvyn tosiasiallinen heikentyminen ja arjen selviytymishaasteet voivat jadda huomioi-
matta. Muistisairaudet eivat kuulu normaaliin ikdantymiseen.

2. Artikla: Muistisairaiden syrjintaa ja rajoittamista esiintyy Suomessa kaiken aikaa. Muistisai-
raita pidetaan paivittdin mm. lukittujen ovien takana, sidotaan tuoleihin ja sdnkyihin, estetdan
nousemasta tuolista tarjotinpéydan avulla. Tallaisella epdinhimillisella kohtelulla mitatéidaan
muistisairaiden henkildiden ihmisarvo ja oikeudet, oikeus liikkua ja nauttia esimerkiksi luon-
nosta. Kohtuullisilla mukauttamisen keinoilla néma ovat saavutettavissa. Liian usein turhaan
vedotaan henkilon suojeluun tai henkil6ston mdaraan. Tyodikdiselld muistisairaalla tulee olla
mahdollisuus jatkaa kohtuullisin mukautuksin ty6éssa diagnoosin jalkeenkin.

3. Artikla: Itsemdaréaamisoikeus, osallisuus, syrjimattémyys ja esteettémyys ovat mahdollisia.
Muistisairaalla on oltava oikeus osallistua ja olla nédkyvdna osana ldhiyhteiséaan ja yhteiskun-
taa. Paatdksenteko on turvattava tuetun paatéksenteon keinoin. Muistisairaan ihmisen itse-
maaraamisoikeutta on kuunneltava ja kunnioitettava, jos han ei enda puhuen voi kantaansa
ilmaista, on hanen tekemaansa kirjallista hoitotahtoa kunnioitettava.

9. Artikla Muistisairaan oikeus osallistua tdysimaaraisesti tavanomaiseen elamaan ja harras-
tuksiin edellyttaa kuljetuspalvelua ja sairauden edetessa henkildkohtaista avustajaa. Kaikille
sopiva muistiystavallinen ymparistd on helposti tavoitettavissa, selked, ja se tukee kiireetdnta
kohtaamista. Sielld on otettu huomioon varikontrastien, valaistuksen, viitoituksen liséksi ysta-
vallinen asenne. Liian usein ongelmia aiheuttaa julkinen liikenne tai kuljetuspalvelujen puute,
vaikeus |dytda kohde tai sisdankaynti, hahmottamista vaikeuttavat portaat, korkeat kynnykset
tai kapeat oviaukot. Saadakseen tarvitsemansa palvelun digitalisoituvassa Suomessa vaati-
muksena voi olla uuden laitteen tai ohjelman opettelu.

33. Artikla Seurantajarjestelma on luotava sellaiseksi, jossa muistisairaita henkil6itad ja jarjes-
tdéa kuullaan taysimaaraisesti.
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Muistiliitto ry on valtakunnallinen keskusliitto, joka toimii muistisairaiden ja
heidén léheistensd kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajédrjesténa.
Liiton tarkoituksena on edistdd heiddn eldménlaadun ja hyvinvoinnin yleisid edellytyksia.
Muistiliitolla on 44 jésenyhdistysté, joilla on 17 maakunnallista Muistiluotsia, asiantuntija- ja
tukikeskusta ja yli 14 000 henkilbjésenta.

Muistiliiton kommentit pohjautuvat muistisairaiden ja heidén léheistensa kanssa
tehtyyn kehittdmistybéhén, joka viestii ja vélittdd heiddn autenttisia kokemuksiaan,

tarpeitaan ja tahtoaan.




