Sairastumisestaan huolimatta
taikuri Jouko Alho kiertai edel-
leen tekemdssa taikatemppuja.
Tilaisuuksien luonne on vain
vuosien varrella muuttunut.




Ei ihmista voi

jattaa yksin

Tyoikdisena Alzheimerin tautiin sairastunut Jouko Alho ja vaimonsa
Marja-Leena Alho ovat upea esimerkki siita, miten muistisairaudenkin
kanssa voi eldd omannakoista ja elamanmakuista eldmaa. He ovat
paitsi pyrkineet mahdollisimman tasapainoiseen arkeen, myos
levittamain tietoa muistisairauksista muille. Diagnoosi oli aluksi jarkytys,
mutta hiljalleen eldman palaset loksahtivat jalleen kohdilleen.
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Izheimerin tauti kohtaa jokaisen sairas-

tuneen ja hinen perheensi hieman eri

lailla. My®s sairauteen suhtautuminen

ja arjen lutviutuminen ovat yksilollisia.

Toiset tekevit tietoisen valinnan eldd
hyvii elimii — sairauden kanssa, siitd huolimatta ja
jopa sen ansiosta.

Jouko ja Marja-Leena Alho kertovat esimerkilldan,
etti elimi ei pdity muistisairauden diagnoosiin. Heidit
sairaus kohtasi Joukon ollessa 57- ja Marja-Leenan
50-vuotias. Joukon oireet alkoivat hiipien jo vuositu-
hannen vaihteessa, mutta vasta vuonna 2006 saatiin
lopullinen diagnoosi.

Diagnoosi aiheutti Alhojen kahden hengen perhee-
seen kriisin, josta padsemiseen tarvittiin ulkopuolista
tukea. Marja-Leena kuvaa diagnoosin jalkeistd shok-
kivaihetta hirveiksi ajanjaksoksi, joka aiheutti suurta
uupumusta.

— Sitahdn luulee kuolemantuomion saaneensa.
Sekavuus ja epitietoisuus ovat valtavia, Jouko kertoo.

~ Muistisairaus on muuttanut elimii, mutta molemmat
uskovat positiivisuuden voimaan. Joukon muistisai-
raus on edennyt hitaasti. Hin pystyy elimiin melko
normaalia arkea ja tekemiin esimerkiksi taikatemppuja.

Pelastava projekti
Todellinen pelastus oli Piijit-Hameen Muistiyhdistyksen

Varsat-projekti. Projekti pddttyi vuonna 2008, mutta
sen viitoittamalla tielld jatkaa LaaVa-tukiprojekti (2009—
2011), molemmat Raha-automaattiyhdistyksen rahoit-
tamia hankkeita.

Onnenpotkuna Varsat-projekti alkoi samoihin
aikoihin, kun Jouko sai Alzheimerin taudin diagnoosin.
Sairauden aiheuttama epiusko ja toivottomuus hilve-
nivét projektiin liittymisen myotd.

— Kun tapaa 85-vuotiaan ihmisen, jolla on
Alzheimerin tauti, niin on hirvein vaikeaa ajatella,
ettd niin on minullakin. Varsat-projektissa on keski-
tytty ndihin varhain sairastuneisiin, sielld on juuri sitd
vertaistukea, Jouko kiittelee.

Projekti on tarjonnut Alhoille monenlaista: tietoa ja
tukea, rentoutumista, vapaa-aikaa, matkoja ja vertais-
tukea. Samalla on syntynyt kipind kuntoutumiseen ja
tiedon levittimiseen muistisairauksista. Yksi tirkeim-
misti asioista on tuen jatkuvuus.

— Sinne on voinut kidintyd kaikenmoisissa asioissa,
miti vaan on tarvinnut, Jouko toteaa.

Saadun tiedon ja tuen avulla he ovat jdrjestineet
eliminsi niin, ettd tulevaisuus tuntuu vihemmin pelot-
tavalta. He ovat esimerkiksi kirjanneet omat hoitotah-
tonsa ja ottaneet selvii taloudellisista tuista.

— Me olemme keskustelleet ne asiat ja tiedimme, mitd
haluamme elimin miirityissd vaiheissa. Me elimme titd
piivii, Marja-Leena sanoo hymyillen.
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hidastavat taudin

Oikea tuki oikeaan aikaan

Ilman erdin henkilén apua ja tukea Alhot
eivit ehkd olisi yhdistystd 16ytineet.
Kuntoutusohjaaja oli RAY:n projekti-
rahoituksella tydskentelevd silloisen
Piijit-Himeen Dementiayhdistyksen,
nykyisen Muistiyhdistyksen tyontekiji,
jonka tyopaikka oli Piijit-Himeen
keskussairaalassa.

— Hin oli ensimmiinen ihminen, joka
opasti. Laikirit ja hoitajat hoitivat vain
sitd ldketieteellistd puolta, mutta timi
ihminen tuli kertomaan, ettd on olemassa
tillainen yhdistys. Hin oli kuin lotto-
voitto. Hin ohjasi meidit tille delle ja
projektiin, Jouko kertoo.

Jos nykyistd palvelujirjestelmid voisi
jotenkin kehittdd, he satsaisivatkin juuri
kuntoutusprosessin alkuun, diagnoosin
jilkeiseen aikaan.

— Sen ensikosketuksen olisi oltava
mahdollisimman vahva ja viliton,
molemmat toteavat.

— Inhimillisyys ja4 diagnoosivaiheessa
pois ja omainenkin taka-alalle. Minusta
tuntuu, ettd ladkirit pelkddvic kohdata
omaisen tuskan, mutta kuntoutusohjaaja oli
siind todella hyvi. Tallaiselle ihmiselle pitdisi
varata vilittdmisti aika. Sellaiselle, jolla on
aikaa kuunnella, Marja-Leena kertaa.
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Yksilollinen arki kuntoutumisen
edistdjana

Niin, ne taikatemput. Jouko Alhon nimi
on tuttu taikurina, sirkustireht66ring,
lahtelaisen nuorten sirkuskoulu Nuokun
Sirkuksen perustajana sekd intohimoisena
taikuuden ja lapsenomaisuuden puolesta-
puhujana. Edelleen hin kiertdd tekemassd
temppujaan ja viihdyttdmissi yleis6d,
tilaisuuksien luonne vain on vuosien
varrella muuttunut.

Taikatempuilla on monenlaista
merkitystd Alhojen arkeen. Ne toimivat
siltana eliminmittaiseen ty6hon, joka
ei katkennut muistisairauden diagnoo-
sista. Ne ovat viyld viedd muistisai-
rausasiaa eteenpdin ja edistivit my0s
kuntoutumista.

— Keikalle kun lihtee ilman hinta-
lappua, niin siellihin voi pyyhkid vaikka
nendd, jos ei muista mitd muuta. Olen
pyyhkinyt sen nenin ja sanonut, ettd
anteeksi vaan, tdytyyhin ihmisen nend
pyyhkii silloin kun on tarve. Ja ihmiset
ovat mielissddn, hyvi etteivit ala taputta-
maan. Ei kukaan koe sitd pahaksi — mini
tulen siind kunnossa jossa olen, Jouko
toteaa.

Toinen kuntoutumista edistivi tekija
Alhoille on muistisairauksista puhu-

Ensikosketuksen
olisioltava |

mahdollisimman
vahva ja viliton.

minen. He tuntevat vastuunsa oman
ja muiden hyvinvoinnin tukemisessa
ja kokevat, ettd avoimuudella tuodaan
muistisairauksia esiin positiivisella
tavalla.

— Pitd4 muistaa tehdi oma osuutensa
mahdollisimman hyvin. Jakaa sitd, mitd
on itse saanut, Marja-Leena ja Jouko
toteavat.

— Se antaa aivoille ty6td ja on
minun hoitomuotoni tihin sairauteen.
Toivottavasti ei moottori sammukaan,
vaan kulkee loppuun asti, Jouko lisii.

— Mini menen kuorma-auton lavalle
kuuluttamaan, jos siitd on jotain apua
tille asialle. Aina kun siitd on aitoa ja
rehellistd hyotyd, mind olen valmis anta-
maan kasvoni.

Kolmas keino Alhojen hyviin
elimiin on positiivisuus ja huumori.

— Mini uskon, ettd mydnteisyys, iloi-
suus ja toisesta vilittiminen hidastavat
taudin etenemistd. Meilld vertaisryhmis-
sikin kaikilla on annettavaa ja ihan oma
huumori. Se on terveyden merkki, Jouko
summaa.

— Nimi hyvit jaksot sairauden aikana,
niami iloiset asiat ja kokemukset, ne
kantavat myos sielld loppuvaiheessa,
Marja-Leena toteaa. ®



