Muistisairaana maailmassa - Luovuus ja positiivisuus arjessa

Muistisairauksiin, joita on lukuisia eika vain yksi, liittyy edelleen
yhteiskunnassamme uskomuksia ja ennakkoluuloja, joita meidan jokaisen on
syyta karistaa. Tassa Muistisairaana maailmassa -podcastissa muistisairaat
ihmiset itse ja heidan omaisensa kertovat miten he haluaisivat asua, millaista
kohtelua ja hoitoa he toivovat saavansa, milla tavalla muistisairaus on
vaikuttanut tydssakayntiin seka mika tekee heidan elamastaan hyvaa ja
arvokasta.

Hanna: Mina olen toimittaja ja 940 paivaa isani muistina -kirjan kirjoittaja Hanna
Jensen ja tassa jaksossa puhutaan siita, kuinka luovuuden ja positiivisen mielen
ylldpitaminen muistisairaan perheen arjessa on todella tarkeaa ja auttaa
jaksamaan. Tama tieto on tullut muistiperheista. Keskustelemme nyt siité miten
sita luovuutta voisi arjessa lisata ja kaytannossa toteuttaa.

Kanssani ovat aiheesta puhumassa muistisairausdiagnoosin saanut Mauri ja
useamman muistisairaan laheinen Seija. LAmpimasti tervetuloa.

Mauri ja Seija: Kiitos.

Hanna: Mauri haluaisin aloittaa kysymalla sinulta, etta millaista vapaa-ajan
tekemista ja harrastusta olet vuosiesi aikana tehnyt ja mika on sinulle tarkeaa?

Mauri: Lukeminen on minulle sellainen tarkea asia, etta heti kun mina sain
diagnoosin niin paatin lukea kaikki venalaiset klassikot lapi ja siella oli ihan
huikeita teoksia. Taytyy myontaa jotkut oli kylla sellaisia tiiliskivia, etta piti
tahdonvoimalla menna lapi, mutta nykyisin on silleen etta 100 sivua paivassa ja
nyt olen kaikki uusimmat julkaisut suunnilleen mita on niin lukenut, etta
varannut ne heti kirjastosta.

Hanna: 100 sivua paivassa kylla kuulostaa silta, etta et onko sinulla myds tallaista
vahan pikalukijan kykya vai oletko vaan harrastuksesi takia tullut niin nopeaksi
lukijaksi?



Mauri: No mina en lue niin jokaista sanaa niin ajatuksella tallee, etta ehka se on
valilla sellaista nopeaa lukua.

Hanna: Minulla sydamessa laikahtaa oman ammattini takia se kun joku sanoo
harrastavansa lukemista ja kirjallisuutta, koska joskus tuntuu silta, etta
muistisairaiden ihmisten kohdalla usein puhutaan lilkkunnasta, joka toki on
todella tarkead, mutta se sellainen hiljaisempi harrastaminen ja kulttuuripuoli on
ehka vahan harvemmin tarjolla. Onko tdma minun luulo vain vai mita itse
ajattelet siita?

Mauri: Jos puhutaan lukemisesta niin varmaan riippuu, etta missa vaiheessa on,
ettd jotkut vertaisryhmassa sanoo etteivat he jaksa lukea, muutaman rivin
jaksaa, mutta sitten taas meillakin Mikkelissa on ollut esimerkiksi
elokuvaryhmaa, jossa sitten on hyvin jokainen paassyt osallistumaan. Me
olemme yhdessa suunniteltu ja yhdessa toteutettu ja suunniteltu ja kun tehdaan
lyhyissa patkissa tehdaan niin ei tarvi kaikkea muistaa.

Hanna: Tuo onkin hirvean hyva neuvo oikeastaan myds omaiselle se, etta
lyhyissa patkissa voi tehda asioita ja vahan palastella. Oletko itse urheiluihmisia?
Tykkaatko seurata urheilua?

Mauri: Kylld mina olen vanha maratoonari, mutta tuota noin niin kaksi kertaa...
kolme kertaa olen Iahtenyt ja kerran paassyt maaliin. Hong Kongissa ja
Englannissa en paassyt maaliin, Suomessa paasin, ettd oman maan mustikka,
mutta tuota niin kylla se on tuota jadkiekon seuraamista enimmakseen.
Paikalliset Mikkelin Jukurit, jossa sitten aktiivisesti olen paikan paalle ja myds
sitten vieraskatsomoissa sitten paikallisen Sarvis Club:in kanssa, faniklubin
kanssa.

Hanna: Kuulostaa silta, etta olet kuitenkin hyvin aktiivinen. Milloin olet itse
saanut diagnoosin?

Mauri: 2016, lokakuun viimeinen paiva.



Hanna: Eli siitd on nelisen vuotta nyt sitten. Jditko heti...olitko tydelamassa viela
silloin? Jaitko pois silloin?

Mauri: Minulla tuli silleen, kun luulin ettd tdma on vain tallainen, ettd en mina
paase kuitenkaan elakkeelle, ettd kuulin etta eldkkeen saaminen on vaikeata niin
sitten se olikin aika yllatys, etta mina olin paperin kourassa ja tyot loppuvat
tahan. Mina en ollut yhtaan valmistautunut siihen ja sitten en viela muutamaan
viikkoon nahnyt esimiestakaan, mutta kun mina olen tydnohjaaja myos niin
sitten mina pystyin itse prosessoimaan sen, mutta siltikin aika kova juttu, etta
kaksi viikkoa tyhjensin jatesakkeihin vuosikymmenien mappeja. Yleensa sita
valmistaudutaan elakkeelle vuosikausia.

Hanna: Sepa se ja ainakin oman muistisairaan laheiseni kohdallani niin kun
elaman varrella tarkeiden tavaroiden pois antaminen on ollut vaikeata. Milta
sinusta tuntui niista tyotavaroista luopua?

Mauri: No ei ollut mahdollisuutta saastaa ja tuota niin muuten mina olen
tavaroita yrittanyt nyt korona-aikana yrittanyt kirjoja ruveta paastaa...kirjoista
eroon, etta...

Hanna: Osaatko arvioida paljon sinulla on niita kirjoja?

Mauri: Nyt olin moékilla, muutaman kirjan vein, siina 35 metria aitassa ja 20
metria mina laitoin sitten paperinkeraykseen sielta, etta sitten on erikois
kerailykirjoja ja sitten tuota noin niin Suomen suurin yksityiskokoelma sitten
omalta alaltaan.

Hanna: Hienoa. Seija sinulla on laheisia, muistisairaita lIaheisiani, niin milta
kuulostaa Maurin kulttuurielama ja kultturelliset harrastukset? Onko sinun
laheisillasi taman kaltaisia?



Seija: No tuota hieman kateellisena kuuntelin tata Maurin juttua, mutta tuota
tarkoititko niin etta minun laheisillani vai minulla sita kulttuuria?

Hanna: Sinun laheisillasi, muistisairailla l[aheisilla?

Seija: No minun mieheni oli kiinnostunut myos lukemisesta, han luki paljon
kaikkia historiaa ja niin kauan kun han pystyi sita tekemaan. Hanen toinen
harrastuksensa oli liilkunta ja sitten tyo ja aidillani ei oikeastaan ollut mitaan
harrastusta, mutta isani taas oli kova lilkkkumaan, hiihti 2000 kilometria talvessa
niin kauan kuin pysyi pystyssa.

Hanna: Se on aikamoinen paketti, etta sinulla on ollut miehellg, aidill ja isalla
muistisairaus eli olet kylla todella kokemusasiantuntija tassa asiassa. Kuulin
asken, etta oli myds eras ihminen, jolla oli kolme eri muistisairautta diagnosoitu
yhta aikaa, ettd todellakin muistisairaus keskuudessamme on erilaisina ja hirmu
tarkealta tuntuu tassakin keskustelussa korostaa sitg, ett' kuinka tietyt
ennakkoluulot ja oletukset eivat pida paikkaansa. Tassa esimerkiksi kanssamme
istuu Mauri, joka lukee 100 sivua paivassa ja mahdollisesti kaikki muistisairaat
niin kuin sanoitkin, etta eivat jaksa lukea. Oletko Mauri milld tavalla kaden
ihminen ja tallainen rakentajatyyppi?

Mauri: Suvun mukaan pitdisi olla, mutta olen taysin onneton, etta polkupyoran
kumiakaan en osaa paikata, mutta sitten mina sanoin muille, etta jos joku sanoo
kuka tahansa osaa polkupyoran kumin paikata niin mina sanon, etta kuka
tahansa osaa kirjoittaa kirjan niin kuin mina olen kirjoittanut viisi kirjaa.

Hanna: Sina olet kirjoittanut viisi kirjaa, se on jo aikamoinen saavutus.
Ajatteletko kirjoittaa kirjan lahitulevaisuudessa tai tulevaisuudessa?

Mauri: No mina tuossa korona-aikana kirjoitin kirjan, jolla oli vaatimaton nimi.
Jos muistan suunnilleen oikein, etta "Maailman Tylsin Koskaan Kirjoitettu
Aikuisille Tarkoitettu Kvasifilosofinen Satukirja" ja sen aihe oli, etta nalle aamun
kirkkaus lahtee maailmalle kuuntelemaan ihmisia, koska kaikki ihmiset haluavat
puhua ja kukaan ei ole halua kuunnella. 200 sivua siita tuli.



Hanna: Ja tdhan mina totean, etta todella moni ammattikirjoittaja jossain
vaiheessa kokee taman niin sanotun writer's block:in, eli ei tieda mita tehdg,
mutta sinulla ei nakdjaan sellaista edes tullut?

Mauri: Minulla olisi silleen, etta mina olin elamani aikana kerannyt kirjoista
kaikkia juttuja ja sitten mina jalostin vahan niita lauseita mita minulla siina oli. En
sellaisenaan, mutta tuota kaantaen tai jalostaen vahan silleen, etta minulla oli
matskua aika paljon.

Hanna: Jotkut muistisairaat inmiset kokevat vahan ikavanakin kun ulkopuolinen
saattaa sanoa, etta sinustahan ei huomaa, etta sinulla on muistisairausdiagnoosi
tai tallaisessa keskustelussa. Onko sinulle sanottu niin?

Mauri: Sanotaan toisin pain, etta ihmiset aina yllattyy, etta hetkinen sinahan
muistat kaikki jotenkin, etta olen miettinyt tata ongelmaa, etta kuinka se sitten
etta minulle sanottiin, etta ala sano heti heti etta sinulla on alzheimer, sano
muistisairaus. Se on jotenkin niin tyrmaava ja ihmiset ajattelee sita loppupaata
heti ja olen miettinytkin lahiaikoina, etta milla tavalla voisi saada jotenkin
sanoitettua, ettd on ne kolme vaihetta. Alku-, keski- ja loppuvaihe, etta
alkuvaiheessa se aika vahan kuin hajamielinen professori voi viitata sitten se
tilanne.

Hanna: Koetko, ettd olet itse siina vaiheessa nyt?

Mauri: Joo mina olen ihan alkuvaiheessa siina mielessa, tosin kaksi asiaa unohtui
tanaan kun mina tulin tanne, mutta ne on aika...ei ole vaarallista.

Hanna: Mista tekemisesta on ollut vaikea luopua vai oletko joutunut luopumaan
mistaan?



Mauri: No tydn lisaksi en mina oikeastaan... tydhon liittyi sitten tietysti sosiaalisia
siteitd, jotka sitten tuota niin héllenivat tietysti sitten.

Hanna: Oliko tyd sinulle vahva identiteetti?

Mauri: Kylld mina hyvin pitkaan tyon kautta, 130 prosenttia elin ty6ta.

Hanna: Ja sitten se muutos tietenkin on aikamoinen?

Mauri: No se oli aika, mutta ei se mikaan elaman loppu ollut. Mina olin siis
varautunut siihen, mutta se oli se ongelma oli se akill... se tulikin eri aikaan kun
mina luulin, ettd mina olisin tehnyt sellaisen hyvastelykierroksia vahan ja siihen
ei ollut mahdollisuutta sitten.

Hanna: Niin se on kylla janna kun se elama valilla tuottaa tallaisia kaanteita, joita
meidan olla odotettu eika olla osattu varautua niihin ja sitten pitaa vain parjata
niissa jollakin tavoilla. Seija sinulla on useita muistisairaita ihmisia tosiaan ja
ystavia lahipiirissa ja kuten todettiin niin laheisia ollut, niin milla tavalla olet
seurannut ja millaisia havaintoja olet tehnyt heidan arjestaan?

Seija: No tuota arki oli varmasti jokaiselle haasteellista. Siina isallani oli
parisuhdeongelmaa siind samassa ja aidille tuli se yksinaisyys ja se vetaytyminen
siita pois siita... koska hanella oli viela huono kuulo niin han vetaytyi ihmisten
luota pois ja miehellani niin han tuota...han kylla viihtyi ihmisten kanssa ja ainoa
mika oli, etta kun han ei pystynyt sita puhetta tuottamaan. Nailla sitten nailla
minun vertaisryhmalaisilla ja talla tuettavalla on myds se sama ongelma, se
vetdaytyminen on aika... koska ei olla varmoja siita, etta mita enaa pystyyn
vastaamaan asioihin ja tuottamaan oikeita lauseita niin se on heille ollut
ongelma.

Hanna: Onko lahipiirissa sita nakyvissa, etta perutaan tapahtumia joita ollaan
sovittu? Onko Maurilla sinun kohdallasi tata, etta tekeekd sinun koskaan mieli
perua jos olet sopinut jonkin asian?



Mauri: En mina oikeastaan, ettd mina olen santillinen etta jos jalat kantaa niin
sovitusta pidetaan kiinni.

Seija: Ihan samoin

Hanna: Joo, mina olen huomannut minun laheisteni kohdalla, ettda molemmilla
joita olen hoitanut niin jossain vaiheessa alkoi se peruminen ja sitten, kun se
tulee niin kuin myds tarkeiden ja laheisten ihmisten kanssa tai hyvin rakkaiden
asioiden kohdalla ja haluaa perua vaikka siihen vedoten, etta sataa tai on nuha
vaikka ei olisi, niin mina tiedan, etta jotain on kaynnissa.

Seija: Minun aidillani oli kylla sitten siina loppuvaiheessa varmaankin se, etta kun
han vasyi niin han ei enaa niin kun jaksanut ja sitten se kuunteleminen ja se
vastauksen tuottaminen ehka oli sitten sellaista. Silloin han kylla ihan viimeisen
vuoden aikana sanoi, etta ei han nyt jaksakaan lahtea, etta aikasemmin oli
lastenlasten kaikki nama juhlat olivat tarkeita ja sitten ne ei ollut enaa. Ei han
jaksanut.

Hanna: Millaiset muut asiat tuottavat Mauri sinulle iloa? Vaikka sellaisetkin,
joissa ei tarvitse tehda mitaan tai on pelkkaa mielihyvaa niin mista nautit omassa
arjessa?

Mauri: Tottakai lapsenlapset on sitten silloin kun heidan kanssa saa olla.

Hanna: Onko viela ihan pienia kuitenkin, pikkulapsia?

Mauri: Pienia, ei oo koulussa kukaan viela.

Hanna: Enta Seija sinun ldheisesi? Vaikka he keita tuet niin onko mitaan
yhtenevaisyyksia asioista, joita on kiva tehda?



Seija: No oikeastaan aika vahan talla hetkella, etta ainoo on ettd olen lasna ja
juttelen saamatta aina edes vastausta siita ja kdydaan vahan ulkona, etta siina
se. Hyvin pientd, kapee on tama...

Hanna: ...taman hetkinen tilanne.

Seija: Taman hetkinen tilanne.

Hanna: Elikka silloin sairaus on jonkin verran kanssa edennyt?

Seija: On todella jo pitkalla.

Hanna: Joo. Entg, sind olet puhunut siita, etta sun mielesta positiivisesta
asenteesta ja luovuudesta olisi ja on hyotya muistisairaan eldmassa, niin
millaisia asioita tarkoitat?

Seija: Sita, etta siis Iaheinen voisi tuoda sita positiivisuutta omalla asenteellansa,
tuomalla sellaisia hyvia iloa tuottavia asioita esille ja vieda mukaan sellaiseen
mista tulisi sita hyvaa mielta. Jos on esimerkiksi tama minun tuettava han
rakastaa kukkia, viemalla hanelle kukkia ja puhumalla niista, aidillani oli taas
leipominen. Sellaiset asiat mitka ovat tarkeita heille niin niista sen ilon saa
kaikista parhaiten siind vaiheessa minun mielestani.

Hanna: Enta Mauri, milld tavalla sinua voisi ilahduttaa jos leikitaan, etta tulisi
kylaan niin minkalaisista asioista saat mielihyvaa? Vaikka ihan ruoka ja juomakin
tai joku tekeminen?

Mauri: Vaikka etta tehdaan yhdessa pullaa.



Hanna: Kylla. Minulla oli tasta, mina kysyisin teilta, minulla oli tasta sellaista
sitten toisenlaista kokemusta minun isan kanssa, jota hoidin, etta mina vein
hanet hanen mdékilleen kdymaan ja mina en ole ihan varma, etta oliko siita
innostuneenpi kuski itse eli mina ja aika nopeasti siella paikan paalla isa sanoi,
etta riittda lahetaan pois. Tai sitten saatoin tehda sellaista hamalaista
perunarieskaa, jota hanen aitinsa oli aina tehnyt ja mina tiedan, etta se oli
lempiruoka ja isa otti sen vastaan ja laittoi jadakaappiin ja en ole ihan varma, etta
maistoiko. Siina vaiheessa tietenkin sairaus oli edennyt jo varmasti jonkun
verran, mutta kuitenkin oli silla tavalla arjessa viela mukana, mutta oon jaanyt
miettimaan omaisen nakokulmasta, ettd miten sita osaisi miettia, etta milloin
tekee vahan niin kuin itselleen ja milloin tekee sille toiselle, vaikka tarkoitus
olisikin hyva.

Seija: Helposti varmaan tulee kylla tehtya itselle ja kuvitellaan, etta se laheinen
saisi siita sen mielihyvan, etta sitten vaan pitaisi olla tuntosarvet kovin herkilla,
etta esimerkiksi silloin kun mina miestani toin kotiin sielta hoitokodista niin aika
nopeasti mind huomasin, etta han ei enaa viihtynyt siella kotona, etta han oli
ottanut sen hoitokodin kodikseen ja han ei kokenut oloansa turvalliseksi siella
kodissa.

Seija: Etta siina aika herkilla pitaa ne tuntosarvet olla, etta milloin se menee
omalle puolelle. Se menee helposti.

Hanna: Milta se sinusta tuntui kun han tuli kotiin eika viihtynyt endaa kotona?

Seija: Pahalta. Se oli tosi paha, koska mina olin kuvitellut, ettd saan olla hanen
kanssaan viela kotona ja tehda jotain yhessa siina pihapiirissa ja kotona. Nain,
etta ei han enaa viihdykaan siella niin se tuntui aika pahalta.

Hanna: Onko sinun kanssasi Mauri joku pahaa tarkoittamatta yrittanyt tehda tai
vieda sinua tai jotenkin tarjota asioita, jotka eivat ole olleet sellaisia jotka sinua
kiinnostaa tai ilahduttaa?



Mauri: No ei tule mieleen, mutta tuosta askeisesta tuli mieleen kun mina olen
miettinyt tassa, etta miten me ajatellaan toisten puolesta, etta jos han todellakin
haluaa elaa vain omaa elamaansa ja me halutaan jotenkin omia ajatuksia vaan
ympata hanelle. Tuli voimakkaana mieleen &itini, isani oli kuntoutuslaitoksessa ja
aiti halusi tulla sinne viettamaan vanhan ajan joulua ja jouluaattona han tuli
sitten suurin toivein isdn huoneeseen ja nyt me vietetdan vanhan ajan joulu. Isa
oli ihan omassa maailmassa ja aiti oli ihan jarkyttynyt, etta eikd se nyt
tykkaakaan siita mita mina ajattelen ja itse katsoin siing, ettd han ei ollut
hyvaksynyt puolisonsa sairautta ja kaikki [ahti siita sitten. Sen takia on tarkeaa,
etta puoliso hyvaksyy toisen sairauden, etta jos ei niin sitten tulee ongelmia.

Hanna: Tama minusta aivan siis ajatus, joka on kaiken ytimessa ja jota olen
itsekin joutunut ja saanut miettia paljon ja mina huomaan mun ikaisten eli
viiskymppisten keskuudessa, joiden vanhemmat saa diagnoosin, niin aika iso osa
porukasta ryhtyy niin sanotusti aktiivisesti toimimaan, etta nyt viedaan
jumppaan ja sinne sun tanne. Ja niin kun ruokavaliot kuntoon ja kaikki alkoholi
pois vanhemmilta ja taman tyyppisia. Koska on sitten saanut tata asiaa monta
vuotta kasitelld niin Maurin kaltaisesta kommentista on oppinut, etta
pitaiskdhan ensin meidan, nyt puhun siis itsestani, aikuisen... lasten
nakdkulmasta rauhoittua hyvaksymaan se sairaus ennen kuin toimii. En tieda.
Mita te?

Mauri: Siihen liittyy viela se, etta jos vanhempi on sairas niin tulee, etta enta
mina ja sit siihen tulee taas oman kuoleman pelko ja niin edespain.

Hanna: Se on aivan totta se. Sehan siind varmaan iskee paalle ja sitten ryhdytaan
touhuamaan, jotta oma olo helpottuu. Onko sinulla Mauri mitaan tallaisia luovia
arjen apukeinoja viela kaytdssasi, etta tarvitsetko niin kun muistilappua,
viikkoaikataulua tai?

Mauri: No minulla on tuota heti kun mina sain diagnoosin niin ma panin sitten
aamulla ja illalla aina halytyksia, mutta sitten vaimo kyllastyi siihen, etta paa pois
tuo, niin nyt minulla on enaa dosetti pdydalla ja jos mina nden sen niin mina
otan sitten, mutta illalla minulla on aina halytys. En mina koskaan muista illalla,
etta ainiin ladke, etta aamulla jos minulla ei ole dosetti sitten oikeassa kohdassa



niin en mina muista ottaa, mutta sitten mina kaytan kalenteria, etta siita katon
vaan mita on, etta ei ole muistuttajia viela kannykassa.

Hanna: Missa asioissa sina itse naet tai huomaat sen muistisairautesi?

Mauri: No se on ndita pienia unohtamisia. Esimerkiksi etta ei muista, etta kello
on yhdeksan etta pitaisi ottaa iltalaake.

Hanna: Aivan.

Mauri: Ei tuu mieleenkaan. Tallaisia pienia asioita, mutta en mina pida sita
kauheana ongelmana.

Hanna: Menitkd itse oma-aloitteisesti silloin hakemaan diagnoosia tai ei sita
ehka nyt ndilla sanoilla voi sanoa, mutta laakariin vai kehottiko vaimo tai joku
laheinen menemaan?

Mauri: Ei, kun minulla oli silleen, koska isani oli...olin seurannut isan koko kaaren
loppuun asti ja tuota noin kavin paivittain hanta...viikottain tervehtimassa ja
ajattelin, etta olisiko minulla. Ensimmaisella kierrokselle minulla melkein
naytettiin ovea, ettd mita sina taalla teet, mutta sitten myéhemmin toisella
kerralla 16ytyi havainto...hahmotusongelma ja mina totesin, etta kun diagnoosit
ja kaikki tallaiset johtajamissuunnitelmat teki ongelmia niin mina olin, etta mina
teen suorittavaa tyota ja totesin etta se oli hyva ratkaisu sitten.

Hanna: Enta Seija, oletko nahnyt millaisia apukeinoja? Sellaisia luoviakin
apukeinoja milla muistisairaat |aheiset ovat parjanneet sitten tietyissa tilanteissa
paremmin?

Seija: No nama minun muistisairaat ovat olleet sellaisia, etta he eivat ole
hyvaksyneet sita sairauttansa niin ei lappuja ei didillenikaan saanut laittaa ja
vaikka jos mina laitoinkin lapun niin ei han niitd koskaan lukenut. Ja miehellani ei



ollut senkaan vertaa ja isani, joka ei hyvaksynyt myoskaan sairauttaan eika
meinannut niihin tutkimuksiin edes menng, niin ei ollut mitaan. Ei kayttanyt
mitaan.

Hanna: Enta nama, okei nyt nama sinun keita autat ja vertaistukiryhmassa? Siella
on sitten vissiin?

Seija: No siella jonkin verran varmaan on, on puhelinmuistutusta ja sitten
kalenterit, kalenterit ovat aika monella myds itsellani.

Hanna: Mina luulen, etta tama kalenteri on kylla todella auttava asia. Oma
isahan kulki aina kalenteri kadessa, mutta oli kylla tehnyt niin tydaikanakin, etta
muistan, kun han sai diagnoosin, han oli todella kiukkuinen ja harmissaan kun
oli kirjattu, etta kulkee taas kalenterinsa kanssa, kun se savy oli negatiivinen ja
han oli aina kulkenut kalenterin kanssa. Etta jos omaisilta olisi kysytty, niin mina
Voisin sanoa, etta tama ei ole viela muutos. Veljen kanssa oltaisiin voitu sita
miettia.

Hanna: Sittenhan nyt on naditd uusia apuvalineita tai en tieda onko ne uusia,
mutta tallainen vahan niin kuin tabletti, ipad, valotaulu, jossa lukee paiva,
vuoden...tai ei siind nyt vuodenaikaa ole, mutta mika paiva on ja paljonko kello
on ja onko aamu vai ilta, niin se on tuntunut olevan hyva sellainen arjen
apukeino. Mina olen kokenut sellaisen hyvana arjen apukeinona, etta talle
laheisilleni mina... se on melkein kirje, jonka mina kirjoitan jos elamassa
tapahtuu jotain ja mina selitan sen kirjeen muodossa ja annan kateen, niin sitten
mina olen huomannut, etta muistisairas kulkee sen kirjeen kanssa ja lukee sita.
Vaikka muuttosuunnitelma tai tana jouluna teemme ndin, se tuntuu muotona
omanlaiseselta.

Hanna: Miten sind olet Seija jaksanut, mita sellaisia luovia keinoja sinulla on ollut
itsellesi siihen, ettd olet jaksanut niita omaishoitotilanteita?

Seija: No mina olen jaksanut niita sen fyysisen tyon, se oli ensin minulla se
fyysinen tyd, minun piti silla niin kun purkaa kaikki se paha olo mita minulla oli ja



sit mina hain Kelan omaishoitajien kuntoutukseen, mika oli minulle siis oikein
lahja ja jossa mina sain sitten ohjeet, etta mina tarvitsen vahan enempikin apua
ja otin sen avun kylla sitten keskusteluapuna vastaan. Se antoi minulle sitten
evaita siihen, ettd mina jaksoin sitda normaalia mista mina pidan, elikka liikkua
ulkona ja kayda hiihtamassa pohjoisessa ja kavelemassa ja sita kulttuuriakin
jonkin verran harrastaa, mutta se fyysinen tyd oli minulla se, mihin mina
purkasin. Minulla oli iso piha tekematta niin kottikarryt ja lapio oli pari vuotta
oikein tutut kapistukset minun eldmassani kesalla.

Hanna: Onko sinulla Mauri laheista, oletko parisuhteessa? Onko laheista ihmista,
jonka jaksamista jossain vaiheessa taytyy miettia?

Mauri: Joo tuota olen naimisissa, etta tata on miettinyt tassa etta luin jonkun
Kirjan juuri tasta...oli yksindinen muistisairas, oli Wendy Mitchell tama
englanninkielinen, joka on suomeksi kaannetty, niin on taysin erilainen tilanne
jos on yksin tai sitten on parisuhteessa. Toisaalta, jos on yksin niin joutuu itse
parjaamaan ehka pitempaankin, mutta sitten puuttuu jotakin sellaista mita
parisuhteessa saa sitten.

Hanna: Sepa se. Mina luulen, etta yksin elavalta puuttuu ihan se pelkka
katsekontakti, joka tuntuu olevan tosi tarkeaa, etta joku nakee ja joku katsoo.
Toki voi olla tietenkin hankaliakin tilanteita parisuhteessa, mutta sen olen
huomannut, ettd kaipaa ihan sellaista lyhyttakin vaikka sitten kaupan kassalla
ne, jotka yksin asuu, etta kohtaa jonkun.

Mauri: Joo tassa korona-aikana velipoika sanoi Helsingissg, etta tapasi jonkun
ihmisen, etta oli kahteen kuukauteen han ei ollut kaupan...yhden kerran oli
kaupassa kassa jotakin sanonut, mutta se mitenka voi olla kauheeta, jos ei kuule
kenenkaan edes puhuvan.

Seija: Tuohon askeiseen viela mina lisaisin, etta se suuri apu myds mika minulla
oli tama Pirkanmaan Muistiyhdistyksen vertaistuki, minkd ma sain, joka oli mulle
siis se oli kultaakin arvokkaampi siina kohtaa ja mina en koskaan jaanyt niista
tapaamisista pois.



Hanna: Muistatko viela sita ensimmaista kertaa kun menit sinne niin mita siella
tapahtui?

Seija: No muistan. Mina muistan ne ihmiset ja sen paikan oikein hyvin ja sitten
kun siina lahdettiin kdymaan sita kierrosta ja nama kaikki alkoivat kertomaan
sita missa nyt mennaan talla hetkella ja milta heista tuntuu, niin oli darettdéman
helpotus ensin kuulla ja sitten itse kertoa miltd minusta tuntuu, joka olin ihan
niin hukassa kuin olla voi. Sieltd mina sain sen sellaisen tunteen, ettd minua
kuunnellaan ja minua ymmarretaan kun ei kukaan muu ei ymmartanyt sita
minun tilannetta.

Hanna: Sanoiko tai kommentoiko kukaan sinulle sitten kun olit kertonut oman
tarinasi tai tilanteesi mitaan?

Seija: No meilla ei ollut tapana siella voivotella kenenkaan asioita vaan niin kuin
se riitti kun joku sanoi, etta mina ymmarran milta sinusta tuntuu, ettd mina elan
samanlaista eldamaa. Etta vaikka sairaudet oli erilaisia, niin se tunne oli jokaisella
niin kuin sama, etta kun mina tulin kuulluksi niin minua ymmarrettiin.

Hanna: Ootteko te Mauri kotona puhuneet tasta sinun sairaudesta
mahdollisesta tilanteesta mita voi tulla, etta miten avoin se keskustelu on ollut
tai lasten kanssa?

Mauri: Kyllda me on talleen ja mina olen sitten sanonut, etta vaimon ei tarvitse
minua sietad, ettd sitten vain laitokseen etta jos toinen ei pysty niin ei tarvitse yli
voimien. Kun ymmarrettiin vaarin, etta joskus on luvannut jotakin rakastaa niin
sitten vaikka ei olisi voimiakaan niin pitaisi hoitaa, etta kylla oikeastaan
yhteiskunta pyorii aika paljon paremmin nyt, koska jotkut hoitaa yli voimiensa
niin sen takia ei ole niin paljon tarvetta vield. Kohta sitten joutuu molemmat
hoitoon, sitten myos hoitaja.

Hanna: Mita Seija tasta ajattelet?



Seija: No mina ajattelen, etta se on juuri sita rakkautta antaa sille toiselle niin
kuin se vapaus siihen hoitopaikkaan, koska silloin se hoito on... siis se hoitaja,
elikkd omainen, silloin niin vasynyt, etta se hoito ei ole enda hyvaa. Mina olin sita
mielta silloin kun mina mieheni annoin, ettd mina en ollut enaa hyva hoitaja
hanelle ja se niin kuin helpotti sitda minun tilannettani hyvaksya se asia, vaikka se
ei ollut helppo asia ja mina tein siina ihan oikean ratkaisun.

Hanna: Ja se on kauhean lohduttavaa kuulla jalkikateen sinulta. Siita on aikaa
nyt, kauan siita on aikaa?

Seija: Viisi vuotta kun han kuoli, etta siita on nyt aikaa yhdeksan vuotta kaiken
kaikkiaan.

Hanna: Ja ndiden vuosien jalkeen sitten se tuntemus on kuitenkin se, etta tein
oikean ratkaisun niin se on aivan ihana kuulla.

Seija: Niin ja se oli rakkautta hanta kohtaan, ettd mina en koittanut hoitaa hanta
vasyneena. Se ei ollut hyvaa hoitoa enaa.

Hanna: Ja on aika hieno juttu, etta te olette voinut Mauri jo tuollaistakin
keskustelua kayda.

Mauri: Joo kylld me aika avoimesti puhutaan, etta on joskus jo suunnittelut tuon
hautajaisateriankin.

Hanna: Témahan kuulostaa tutulta. Mina olen luvannut Idheiselleni, joka epaili
etta hanelle ei tule kovin hienot hautajaiset jonain paivana, niin mina olen
luvannut, etta kylla niissa tulee olemaan kauniit kukat ja hyvat ruuat, etta tama
on varmaan sellaista hyvaa suomalaista hurttia realistista huumoria. Haluaisin
kysya teilta sellaista, etta oletteko miettinyt sanaa tai termia asenne, etta voiko
omalla asenteella niin sairastunut kun omainenkin jollain tavalla vaikuttaa



asioihin ja siihen elamanlaatuun ja onko se liikaa pyydetty sairastuneelta, etta
han ottaisi positiivisen asenteen?

Seija: Ehka se on liikaa vaadittu. Mina en ainakaan menisi sita vaatimaan, se on
aika iso asia.

Hanna: Enta omaiselta?

Seija: No valilla sekin on vaikeata, etta kylla siinakin on tekemista ja varsinkin
noissa ryhmissa on huomannut, etta paljon joutuu tekemaan toita etta saa
hiukan sita asennetta muuttumaan niin kuin, etta tassa elamassa on kylla viela
hyvaakin vaikka teillda on perheessa tama sairaus, etta ei se elama tahan lopu,
etta tehkaa nyt kaikkea sita mita olette aina ajatellut tehda niin kauan kuin se on
mahdollista.

Hanna: Enta Mauri onko teidan perheessa puhuttu asenteesta?

Mauri: No tuo on aika oleellinen...jotenkin mina ajattelen, etta se on tietysti
jokaisen elamankaarestakin kiinni, etta oma lapsuuteni oli sita etta kerran
vuodessa sanottiin jadhyvaisia, etta isa tai aiti lahti sairaalaan ettd koskaan
nahneet tavallaan karsimyksen kanssa jo lapsesta kanssa elamaan. Jos on
joutunut tavallaan karsimyksen kanssa tekemisiin talleen tai aikasemmin niin
jotenkin sitten sairaudenkin kohdatessa ehka se on sitten helpompi kohdata se
asia kuin sitten, etta aina on ollut terve ja sitten yhtakkia salama iskee taivalta.

Hanna: Juuri ndin. Yksi kollegani, tydnohjaaja on sanonut, etta tallaiset isot
jarisyttavan isot asiat on vahan niin kuin syntyva lapsi meni synnytyskanavassa,
etta on taysin puristuneena siella niin kuin on vaikea hyvaksya ja sitten kun se
tulee ulos niin sitten, kun aikaa on vahan kulunut niin sitten pikku hiljaa pystyy
sen hyvaksymaan. Vaikuttaisi siltda Mauri, etta sinulla on kuitenkin positiivinen
asenne?



Mauri: Kylla joo, etta ei minulla mitaan... siita paljon runojakin tehnyt tahan
liittyen sitten, etta eldma on nyt.

Hanna: Juuri ndin sellaista olen miettinyt, kun yrittaa sita luovuutta ja hyvaa
arkea toiselle auttaa omaisena, niin mita te olette siitd mieltd, etta kuinka
aktiivista sen arjen oikein taytyy olla? Kuinka paljon se muistisairas ihminen, toki
tama on yksildllista, mutta kun ei pysty toisen saappaisiin menemaan niin miten
aktiivinen sen arjen taytyy olla? Mika riittaa?

Seija: Mina ajattelisin sen niin, etta pitaa niin kuin ensinnakin olla tietoinen missa
vaiheessa muistisairas on ja sitten se paivan vireystilanne ja ne voimavarat.
Onko kerran viikossa, kerran kuussa sopiva, onko paikka hyva, haittaako joku
kuulo. vaenpaljous, etta minun mielesta se pitaisi vahan tuntosarvet herkilla
katsoa, etta milta siita sairastuneesta tuntuu ja sen mukaan toimia.

Mauri: Jotenki ajattelen tuo liikunnallisuus, ettd mahdollisimman pitkaan taa
fyysinen kunto voisi sdilya, koska sitten ja se heijastuu myds henkiseen kuntoon
sitten.

Seija: Se on totta.

Hanna: Kylla. Onko sinulla Mauri ikina sita tilannetta tai etta olet jotain itse
halunnut tehda ja sitten paatatkin, etta nyt ei huvita tai en jaksakaan lahtea, etta
peraannyt ja vaihdat?

Mauri: En nyt myonna.

Hanna: Aivan, aivan. Mitas sanotte sellaisesta elamanviisaudesta, edesmennyt
tallainen onko han persoonallisuuskouluttaja Olavi Tahtela on sanonut, etta
sellaista korkean tason elamantaitoa on se, etta jos kykenee eldmaan hyvaa
elamaa vaikeassakin elamantilanteessa tai kokemaan, etta elama on hyvaa
vaikka olosuhteet olisivatkin vahan haasteelliset, niin mita ajatuksia heraa?



Seija: No minun mielestani se on, mina ajattelen juuri samalla tavalla, etta vaikka
on ollut vaikeeta ja menetyksia ja elama ei vieldkaan ole kaikki ihan niin helppoa,
niin kuitenki mina elan tosi hyvaa elamaa. Mina nautin elamastani talla hetkella
niin kauan kun mina olen terveena niin kaikki on hyvin.

Mauri: Joo se on nyt elama eika sitten kun elamaa, etta elama on nyt ja tuota niin
pystyy sen nyt ottamaan tallaisena sitten niin pystyy myos nauttimaan siita.

Hanna: Mita sina voisit Mauri sanoa niille, vaikka olisi joku juuri saanut aika
tuoreen diagnoosin ja perhe on huolissaan, omainen saattaa olla huolissaan ja
peloissaan parin suhteen tai lapset ovat saikahtaneita, niin sina istut siina
levollisena ja tyytyvaisena niin mita sina voisit sanoa heille?

Mauri: Minun mielestani olisi kauhean tarkeaa paasta vertaisryhmaan. Eli se on...
paasee vertaisryhnmassa ei tarvitse montaa sanaa sanoo kun muut jo
ymmartavat ja nydkyttelevat, eli se on sellainen ensimmainen askel minun
mielestani. Sitten, jos tarvitsee muuten niin voi kayda sitten parisuhdeapua
saamassa sitten jos tuntuu, etta se vaikuttaa parin viestintaan ja vastaavaan.

Hanna: Oletteko te omassa parisuhteessa, te juttelette aina keskenanne?

Mauri: Me jutellaan talleen, ettd mina olen aika avoimesti aina asioista puhunut.
Alusta asti ollut tarkeaa tallainen dialogi.

Hanna: Miten tarkeana te pidatte sita, etta te olette jossain maarin kuitenkin
aktiivisesti mukana? Oletteko te molemmat muistiyhdistyksessa mukana?

Mauri: Kylla.



Hanna: Niin mita se on teille antanut se sellainen tahan aiheeseen sillakin tavalla
sukeltaminen?

Mauri: On se vertaistuki, etta minulla oli silleen ettd minulla meni...lokakuun
viimeinen paiva sain niin sitten mina odottelin seuraavaan syksyn ennen kuin
lahdin ja heti elokuvaa tekemaan ja mina ajattelin, ettd no en mina tassa parjaa
mitenkaan, mutta useimpia elokuvia sita ollaan ja nytkin on taas
kansalaisopistossa aloitan elokuvakerhon, etta siina paasee sitten monia. Kun
kasikirjoituksesta toteuttamiseen tehdaan niin se on sitten monia aktiviteetteja
pystyy tekemaan.

Hanna: Enta Seija?

Seija: No mina koen taman yhdistyksen vapaaehtoistydn mita mina teen, olen
tehnyt jo useamman vuoden tassg, niin mina koen sen kylla minulle sellaiseksi
voimaannuttavaksi. Mina olen niissa ryhmissa mukana ja aktiiveissa ja
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen hallituksessa ja sitten nyt naissa
valtakunnallisissa muistiaktiivisessa, niin mina koen, etta jos mina voin
pienellakin asialla vaikuttaa johonkin positiivisesti naissa muistiasioissa niin
sitten mina olen saanut sita itsekin jotain. Ja mina saan tosi paljon tasta
vapaaehtoisuudesta, se on minulle tarkea.

Hanna: Ootko sina saanut sielta jopa uusia kavereita?

Seija: Olen, olen saanut kylla. Siella on tosi mukavat ryhmat ja toimistovaki ja
taalla Helsingin paassa on mukavia ihmisia, etta mulla on ihan muistiaktiivit ovat
mukavia, ettd olen saanut paljon uusia ihmisia elamaani.

Hanna: Silloin kun sina olit vaikeassa ja haastavassa ja kuormittavassa
tilanteessa laheistesi kanssa, niin olisitko sina pystynyt silloin arvata, etta jonain
paivana sina autat muita?



Seija: En, en vaikka mina olen nuoresta saakka aina siis 16-vuotiaasta saakka niin
minulla on aina joku vanha ihminen...siis vanha, siis ikdaihminen ollut siina niin
kuin keta mina olen auttanut aina, etta se on kuulunut jotenkin minun elamaani
koko minun eldmankaareni ja se on minulle tana paivanakin vield. Minulla on
siind naapureita, joita mina autan kun ei ole aitia.

Hanna: Ootko sind Mauri ikina tullut ajatelleeksi sita, etta sina olet rikkomassa
sita myyttia mita joillain ihmisilla on muistisairaista, etta he ovat kaikki tosi
ikdihmisia ja vaikea tuottaa puhetta ja ei muista mitdan ja sinakin istut siina ja
luet 100 sivua kirjaa paivassa ja olet aktiivinen ja skarppi ja jotakin aivan muuta,
mita ihmiset kuvittelevat?

Mauri: Joo minahan lahdin heti, ettd kun mina sain muistidiagnoosin niin soitin
ekana vaimolle ja sitten kavin torilla kertomassa, etta mulla on alzheimer ja
sitten menin toihin ja sitten lehdessa ilmoitin, ettda minulla on alzheimer ja sitten
oli jarkyttavia tapaamisia joku sellainen... korkeassa virassa oleva henkild, etta
hanella on tallainen ja tallainen vakava sairaus, mutta han ei ole kertonut sita
kenellekaan. Sitten ajattelin, etta voi itku sinua, koko sinun energiasi menee
siihen, etta sina peittelet sitda mita sinulla on kun voisit toisaalta nauttia siita mita
sinulla on. Eli mina olen taman julkisuuden kautta sen takia sitten...siihen liittyy
my0s tallainen kaksi prokkista, etta oli satiirinen alzheimeri risteily komedia ja
toinen oli sitten minun suvun monologi sitten. En osannut ulkoa, piti paperista
lukea, mutta etta se oli sitten isoisg, isa ja mina sitten.

Hanna: Nama pitdisi saada Youtubeen videolle, ettd me muutkin paastaisiin
katsomaan ne. Olisiko teilla vield lopuksi jotain toiveita paattajille, jos voidaan
kuvitella, ettd joku paattdjista tatakin kuuntelee ja toivottavasti kuuntelee, etta
mita ndiden asioiden suhteen voitaisiin viela nyt yrittaa tehda paremmin?

Seija: No kylla minun mielesta olisi paattajillakin kylla vahan enempi mietittavaa
mita muistisairaiden hyvaksi voitaisiin tehda, koska kaikkihan me olemme
menossa sita kohti mitd vanhemmaksi me eletaan, ettd meilld kaikilla se jonain
paivana on ehka ovella. Toivoisin, etta siihen, mutta meidan paattajat on tana
paivana vahan nuoria.



Hanna: Niin toivoisi, etta perehtyisivat tdman sairauden faktoihin?

Seija: Kylla.

Hanna: Enta Mauri?

Mauri: No tuota yksi sellainen kauhean tarkea on tdma ennaltaehkaiseva tyo. Eli
se, etta ajatellaan vain saastoja, mutta se etta mita pitempaan muistisairaat
pystyy jaksamaan elda elaman arvoista elamaa niin se nakyy myaos sitten noissa
euroissa. Ei pelkastaan euroissa vaan sitten hyvassa elamadassa, ettd muistisairaat
voivat elaa hyvaa elamaa ja sen takia nyt kun noita budjettileikkauksia on, etta ei
sitten rahat lopu silla tavalla, ettd muistiyhdistykset eivat voi enaa pitaa mitaan
toimintaa koska ei ole rahaa. Se olisi aika jarkyttavaa.

Seija: Mina haluaisin siihen lisata viela, etta naiden omaishoitajien tyota
arvostettaisiin enempi, koska hehan ovat sitten valtiolle sellainen suuri saasto ja
heidan tyo on todella raskasta ja se korvaus mita siita jotkut saavat niin sehan
on ihan naurettavan pieni. Enempi pitdisi tukea niita omaishoitajia joko
rahallisesti tai sitten antamalla heille jotain tallaisia kuntoutuksia tai
voimaannuttavia asioita.

Mauri: Se on todella jarkyttavaa ajatella miten viimeisilla voimilla hoidetaan
sitten laheista ja nyt pitda ottaa huomioon se, etta 15 vuoden kuluttua tulevat
omaishoitajat eivat enda suostu tahan.

Seija: Ei niin.

Mauri: Eli se on sitten valtion pakko huomioida jossakin vaiheessa tama.

Seija: Joo ja sitten se, etta meillakin ryhmassa oli tallainen vanhempi pariskunta,
yli kahdeksankymppisia molemmat, ja nyt sitten mies kuoli tdssa kevaalla ja
vaimo on sitten siind kunnossa, etta han on lyhytaikais jaksolla, etta tahan ei



pitaisi padstaa, ettda molemmat menee sitten samantien, etta pitaisi olla se
turvarinki tai siis se vapaa-aika sille hoitajalle, etta ei ne molemmat sitten...koska
se on sitten kaksi ihmista samantien.

Mauri: Ja sitten nama pienryhmakodit olisivat jarkevimpia, etta ei olisi tallaisia
isoja laitoksia ja itse asiassa siina Nalle -kirjassa mina sitten kerron
muistikaupungista, jossa myds omainen voi asua, etta ei pelkastaan sairaat asu
siella vaan siella asuu koko perhe sitten, etta tallaisia muistikaupunkeja.

Hanna: Oi se on hirvittavan kiinnostava tama tulevaisuuden visio miten voitaisiin
asua ja millasia kylia ja kaupunkeja kenties voisi sitten rakentaa. Todella
kiinnostava keskustelu on ollut teidan kanssa, kiitos etta paasitte tulemaan ja
kertomaan nakemyksianne.

Seija: Kiitos, kiitos paljon.

Mauri: Kiitos kun saatiin tulla.

Tama podcast on muistiaktiivien toteuttama. Muistiaktiivit ovat muistisairauksiin
sairastuneiden ihmisten ja omaisten asiantuntijaryhma Muistiliitossa ja
Muistiliitto taas on muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa oma
etujarjesto. Muistiaktiivien tehtavana on kiinnittaa huomiota ja ottaa kantaa
muistisairaiden ihmisten ja Iaheisten kannalta tarkeisiin ajankohtaisiin
kysymyksiin ja niitéhan riittaa. Muistisairauteen sairastuu joka vuosi 14 500
suomalaista. Maailmanlaajuisesti on yli 50 miljoonaa eri muistisairausdiagnoosin
saanutta ja taman luvun ennakoidaan kolminkertaistuvan vuoteen 2050
mennessa. Joka kolmas sekunti joku saa muistisairausdiagnoosin.
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