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Johdanto

MITA TULISI AINAKIN TIETAA?

Laheisen sairastuttua etenevaan muis-
tisairauteen omaisen mielta askarruttavat
kysymykset siita, mika sairaus on kyseessa,
miten se etenee ja mita muutoksia se tuo
arkeen. Mita olisi hyva tietad? Mihin ottaa
yhteytta ja mista voi kysya? Milloin olla [&-
hella ja milloin antaa tilaa?

Tama julkaisu on tehty Pohjois-Karja-
lan Muisti ry:n Majakka-hankkeessa (9.1.
31.10.2017), joka on osa Joensuun KAKE-
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hanketta (kansalaistoimijalahtéinen kau-
punkikehittamishanke). Tahan julkaisuun
on koottu hankkeeseen osallistuneiden
lahiomaisten tarinoita. Omilla rehellisil-
la tarinoillaan omaiset haluavat jakaa
vertaistukea samassa elamantilanteessa
oleville asuinpaikasta riippumatta. Tari-
noiden yhteyteen on lisaksi koottu neu-
voja, miten edeta palvelujen verkostossa
Joensuussa. |

MITA VARHAISEMMIN SAIRAUS ON
TODETTU, SITA ENEMMAN ON
AIKAA ELAA TAVALLISTA ELAMAA.

Epailenké omaisellani muistisairautta?

HOITOON HAKEUTUMINEN JA
SEURANTA JOENSUUSSA

Muistiongelmat on aina syyta selvittaa.
Tehokkainta on, oli taustalla mik& tahansa
sairaus, mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa aloitettu hoito. Tutkimuksiin kan-
nattaa hakeutua, jos tulee toistuvasti mie-
leen kysymys: "onko kyse muistista vai
mistd”. Huomaat jokapéivaisessa elamassa,
ettd laheisesi ei suoriudu samalla tavalla
tutuista tehtavista kuin aikaisemmin.

tyo- tai arkiaskareiden
sujumisessa on pulmia

tavarat alkavat kadota
tapaamiset unohtuvat

tuttujen sanojen loytaminen
on vaikeaa

raha- tai kauppa-asioiden
hoito hankaloituu

ongelmien ratkaiseminen vaikeutuu

Tutkimuksiin hakeutuminen voi joskus tun-
tua pelottavalta, eikd ihminen edes késita
muistinsa oireilevan. Kun on muistisairaus,
ei voi itse vaikuttaa siihen, mitka arjen pul-
mat jaavat itseltd huomaamatta. Jos olet
huolissasi laheisesi muistista, yrita kan-
nustaa hanta tutkimuksiin. Muistiliiton si-
vuilla on joitakin vinkkeja, joilla voit yrittaa
vakuuttaa laheisesi laakariin.
http:/www.muistiliitto.fi/fi/
muistisairaudet/milloin-huolestua/

Jos omaisesi on alle 65-vuotias, auta la-
heistasi varaamaan aika tyodterveyshuol-
losta, oman terveysaseman lagkarilta tai
yksityiselta ldakariasemalta muistiasioi-
hin perehtyneeltad neurologilta. Omaisena

mene mahdollisuuksien mukaan vastaan-
otolle ja kerro omia havaintojasi. Lagdkari
tekee l&hetteen keskussairaalaan, jossa
tutkimukset ja hoito tapahtuvat. Tutkimuk-
siin kuuluu verikokeita, paan kuvaus, arjen
toimintojen selvittelyd ja omaisen haas-
tattelua. Selvittelyjen ja haastattelun tar-
koituksena on tehda kokonaisarvio arjessa
suoriutumisesta ja avun tarpeesta.

Jos omaisesi on 65-75-vuotias, varaa aika
muistihoitajalle tai ota asia puheeksi oman
terveysaseman laakarin kanssa. Muistihoi-
taja ottaa vastaan Siilaisen terveysasemalla
tai tekee tarvittaessa kotikdynteja. Muisti-
hoitajalle voi varata ajan ilman lahetetta.
Muistihoitaja haastattelee myds omaisen.
Mieti etukdteen, mitd havaintoja olet teh-
nyt. Muistihoitajan alkukartoituksen jalkeen
terveysaseman laakari tekee tarvittaessa
lahetteen neurologian poliklinikalle. Tutki-
muksiin kuuluu verikokeita, paan kuvaus,
arjen toimintojen selvittelyd ja omaisen
haastattelua. Selvittelyjen ja haastattelun
tarkoituksena on tehda kokonaisarvio ar-
jessa suoriutumisesta ja avun tarpeesta.
Ota yhteyttd muistihoitajaan, jos on jotakin
kysyttavaa.

Jos omaisesi on yli 75-vuotias, varaa aika
muistihoitajalle tai ota asia puheeksi oman
terveysaseman ladkéarin kanssa. Muistihoi-
taja ottaa vastaan Siilaisen terveysasemal-
la tai tekee tarvittaessa kotikdynteja Muis-
tihoitajalle voi varata ajan ilman (&hetetta.
Muistihoitaja haastattelee myds omaisen.
Mieti etukateen, mita havaintoja olet teh-
nyt. Seuraavaksi on geriatrin vastaanotto,
jossa selvida, mistd sairaudesta on kyse.
Hoitovastuu siirtyy terveysaseman laakaril-
le yksiléllisen harkinnan mukaan. Muistihoi-
taja vastaa kysymyksiin ja ohjaa epaselvissa
tapauksissa.

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle



SAIRAUS ON AINA ERILAINEN

uulen, ettd suuri osa ihmisista ajatte-
|_lee muistisairaudesta pahinta. Etta
ihminen katoaa. Ettd han ei muista mitaan
eika tunnista ketdaan. Etta sairastuneesta
tulee aggressiivinen. Ettd edessa on pelk-
kia vaikeuksia. No, vaikeuksia on, ja eldma
muuttuu pysyvalla tavalla, se on selvi,
mutta sairaus on yksilollinen. Se on mi-
nusta hyva tiedostaa heti sairauden alku-
vaiheessa.

Meilla is& tunnisti minut, perheen ja-
senet ja useimmat tuttavansakin ldhes
loppuun asti. Sanallisesti aggressiivinen
hénesté tuli sairauden loppuvaiheessa.
Fyysisesti isd ei koskaan uhannut ketaan.
Isd sairasti viisi vuotta melko tasaisesti ja
rauhallisesti. Han oli aina hyvantuulinen-
kin. Kun lopulta oli aika muuttaa hoitoko-
tiin, isa ei vastustellut.

Moni sanoo, ettei muistisairas ymmarra
olevansa sairas. Min& olen eri mielta. Isa
tiedosti sairautensa ja suri sitd. Han pyyte-

li meilta lapsilta anteeksi aiheuttamaansa
vaivaa ja surua. Han myos jatti meille jaa-
hyvaisia useita kertoja ennen kuolemaan-
sa. Siita jai rauhallinen mieli: asiat on pu-
huttu.

Iséstéd on sanottu, ettd han oli hoito-
mydnteinen. Ainoa asia, missa h&n pani
vastaan, oli ddkkeiden syominen. Niita
han ei syysté tai toisesta halunnut ottaa.
Annettava ne kuitenkin oli: han sai laak-
keet laastarina ja osan jauheena puuron
seassa.

Sit4, kuinka tauti kunkin kohdalla ete-
nee, ei voi tietdd. Vertaisryhmissa kuulee
toisten kertomina mahdollisia vaihtoehto-
ja, mutta voi olla, ettei mikaan niista to-
teudu. Sehan tassa on. Kun ei tieda, mita
huominen tuo tullessaan. Jalkikdateen on
helppo neuvoa, mutta neuvon kuitenkin.
Ald pelkas, eld paiva ja hetki kerrallaan.
Pahin vaihtoehto ei aina toteudu. ®

“ASIOITA KANNATTAA ENNAKOIDA
JA SUUNNITELLA, MUTTA EI LIIAKSI.
JA PITAA MYOS OLLA VALMIS
MUUTTAMAAN SUUNNITELMIA.

; MUISTISAIRAAN KANSSA
\”*%a. ELAMA ONTASSA JA NYT”

Miten Muistiluotsi Pohjois-Karjala
voi tukea kuntoutumista?

Muistiluotsitoiminta on valtakunnallinen,
jokaisessa maakunnassa toimiva asian-
tuntija- ja tukikeskus, jonka toimintaa ra-
hoittaa Veikkaus. Toimintaan voi osallistua,
vaikka ei ole yhdistyksen jasen. Toimin-
takalenteri julkaistaan Pohjois-Karjalan
Muisti ry:n kotisivuilla ja kaksi kertaa vuo-
dessa ladhetettavassa jasenkirjeessa.

Jos laheisesi saa tietdd muistisairau-
desta neurologian poliklinikan tutkimuk-
sissa, poliklinikan tydntekija kysyy luvan,
saako Muistiluotsin tydntekija soittaa.
Soittaessaan Muistiluotsin tyontekija tietda
vain puhelinnumeron. Neurologian polikli-
nikka kutsuu teid&t ensitiedon ja vertaistu-
en paivaan, joka jarjestetddn Muistiluotsin
tiloissa. Jos et ole heti antanut soittolupaa
tai et ollut mukana ensitiedon ja vertais-
tuen paivassa, voit milloin tahansa soit-
taa Muistiluotsin tyontekijoille. Yleisena
periaatteena on, ettd sairauden hoitoon
liittyvat asiat hoidetaan neurologian po-
liklinikalla. Muistiluotsin tydntekijdiden
kanssa voit keskustella omasta elaméan-
tilanteestasi, muutoksesta ja kokemuk-
sistasi ja miettia, miten tasta eteenpain.
Keskusteluja kaydaan arkisesti ja kaytan-
nonléheisesti.

Jos laheisesi on yli 75-vuotias, Muis-
tiluotsi on myo6s sinua varten. Kun kes-
kustelet tydntekijan kanssa, saat kuulla,
millaisia erilaisia toiminnallisia tai kes-
kusteluryhmia on tarjolla, mihin voisitte
yhdessa tai yksin tulla. Muistiluotsin tyén-
tekijoiden kanssa voit keskustella omas-

ta elamantilanteestasi, muutoksesta ja
kokemuksistasi ja miettia, miten tasta
eteenpain. Keskusteluja kdydaan arkisesti
ja kaytannonlaheisesti.

YALKAA TEHKO LAPSILLENNE
SITA, ETTA JATATTE KERTOMATTA
HEILLE MUISTISAIRAUDESTA. ”

Kun ajatellaan “ei myo vield tarvita’, on
juuri oikea aika tulla Muistiluotsin toimin-
taan mukaan. Monet ihmiset ovat jalkika-
teen todenneet, etta tietoa tulevaisuudes-
ta ja puhumista sairauden aiheuttamista
muutoksista olisi ollut hyva olla aikaisem-
min. Toiminta on eldamaan kannustamista;
sairaus ei ole keskitssa vaan saa oman
mittasuhteensa elamassa. Jos Muistiluot-
sin toiminta ei tunnu sopivalta, pida huol-
ta, ettd sinulla on joku, jonka kanssa jakaa
asioita.

Pohjois-Karjalan Muisti ry ja Muistiluot-
si Pohjois-Karjala toimivat koko maakun-
nan ja Heindveden alueella. Jos et halua
vertaistoimintaan, mutta haluat saada
Pohjois-Karjalan Muisti ry:n jasenkirjeen
kahdesti ja Muisti-lehden 4 kertaa vuo-
dessa, liity yhdistyksen jaseneksi yli 500
jasenen joukkoon. Riittad, kun kerrot ni-
mesi ja osoitteesi ja ettd olet omainen.
Lahetdmme sinulle postia. Jasenmaksu
on 15 € (2017). ®
050 4006194

044 4277311
050 4641604

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle

www.pkmuistiry.fi
pk@pkmuistiry.fi



Mita on muistisairaus?

Eri sairaudet etenevat eri tavoin ja ela—
mantilanteet muuttuvat yksiléllisesti. Ylei-
sin eteneva muistisairaus on Alzheimerin
tauti. Muita muistisairauksia ovat mm. veri-
suoniperdiset muistisairaudet, otsa-ohi-
molohkorappeumasta johtuvat muistisai-
raudet, Lewyn kappale-tauti ja alkoholin
aiheuttama muistisairaus. Muistin heikke-
neminen voi johtua myos esimerkiksi stres-
sistd, masennuksesta tai vasymyksesta.

(http://www.muistiliitto.fi/
fi/muistisairaudet/ ).

Muistisairaudet liitetdan yleisesti ikaihmi-
siin, mutta jopa 10 000 alle 65-vuotiasta
suomalaista sairastaa jotakin muistisai-
rautta. Tyoikaisten muistisairaudet ovat
samoja aivosairauksia kuin iakkaammilla-

AIDILLA ON ALZHEIMER

uunnaton tunnemyrsky. Se diagnoo-
Ssin saamista ehk& parhaiten kuvaa.
Joskin meille lapsille ja lapsenlapsille
tieto oli myds helpotus. Aidin kayttayty-
miselle lOytyi syy ja paastiin aloittamaan
a&kitys.

Isa kertoi minulle asiasta puhelimit-
se. Han oli vaitonainen, sanoi vain, etta
nyt tdma on kerrottava, aidilla on Alzhei-
mer, puhutaan lisda, kun tulet kdymaan.
Shokkina se tuli, vaikka olin jo jonkin ai-
kaa aavistellut, ettei kaikki ollut kunnossa.
Siskoni kanssa soittelimme tuona iltana
toisillemme monta kertaa ja mietimme,
mita nyt tehdaan. Kauhuskenaariot kaytiin
lapi. Tunneskaala heitteli pelosta vihaan ja
surusta saaliin. Ajattelin, ettd olisi tullut
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kin, mutta sairauden puhkeaminen keski-
jdssé tuo omat erityispiirteensa. Tyoelama
voi olla kesken ja syntyy huoli toimeen-
tulosta, tilanteen vaikutuksesta perheeseen
ja ystavasuhteisiin. Joensuun seudulla
arvioidaan olevan noin 150 alle 70-vuotiasta
sairastunutta. Kaiken kaikkiaan Pohjois-
Karjalan alueella arvioidaan olevan noin
6000 muistisairauteen sairastunutta, joista
Joensuun seudulla noin 1600. Valtakunnan
tasolla sairastuneita arvioidaan olevan noin
193 000 (vuonna 2016).

http:/www.muistiasiantuntijat.fi/
tuemme.php?udpview=eme

http://www.muistiliitto.fi/fi/
muistisairaudet/erityiskysymyksia/
tyoikaisten-muistisairaudet/

mieluummin vaikka sy6pa tai mika tahan-
sa muu tauti, josta ehka voisi parantua.
Aiti ei halunnut puhua sairaudesta. Al-
kuun han oli ehdoton siing, etta asiasta ei
saanut kertoa ulkopuolisille. Mutta kylla
me kerroimme. Meisté se oli turvallisuus-
kysymyskin. Laheisten ja naapureiden piti
tietad, etta osaisivat tarpeen tullen auttaa.
Alkujarkytyksen jalkeen elama jatkui
yllattavan tasaisesti. Meidan lasten na-
kokulmasta vanhempani elivat pitkalti
niin kuin ennenkin. Se oli isani ansiota ja
hanelle varmasti raskasta. Han olisi siind
vaiheessa tarvinnut ehka itsekin apua,
mutta joutui sen sijaan tukemaan aitia.
Mutta kumpikaan vanhemmistani ei ollut
valmis tekem&an muutoksia. Isa ei halun-

”MITA SE ON MYOHEMMIN

JA SITTEN LOPPUVAIHEESSA,
JAKSANKO OLLA MUKANA?

PAA OLI TAYNNA KYSYMYKSIA,
VAIKKA JARKI YRITTI SANOA, ETTA
PITAA ELAA PAIVA KERRALLAAN
JA LUOTTAA SIIHEN, ETTA ASIAT
JOLLAKIN TAVALLA JARJESTYVAT.”

nut vieda aitia hoitoon edes tilapaisesti,
ja aiti sanoi, ettei lahde kotoa mihinkaan.
Kotiavun vastaanottamisesta kaytiin isot
taistelut. Mind kévin heidan luonaan usei-
ta kertoja viikossa ja etempanéd asuva sis-
koni noin kerran kuukaudessa. Yritimme
kaikin tavoin auttaa: hoidimme pankki-
ja kauppa-asioita, siivosimme, pesimme
pyykkia ja laitoimme ruokaa.

Isan kuoltua aiti jai yksin, ja vastuu ai-
disté lankesi minulle. Koin, ettei minulla

ollut vaihtoehtoja. Toisaalta ajattelen, etta
vaikka olisin voinut valita, en olisi valinnut
toisin. Aiti piti aikanaan minusta huolta,
nyt oli minun vuoroni huolehtia hanesta.
Henkista tukea olen saanut sisareltani.
Isot paatdkset olemme tehneet yhdessa.

Nyt &iti on laitoshoidossa ja elda niita
paivig, jotka luoja hanelle suo. Ajatuksis-
sani olen jo luopumassa aidista. Toivon,
ettd nama viimeiset ajat olisivat hanelle
rauhalliset ja lempeéat. ®

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle




Koskeeko tama minua?

Muistisairaudet koskettavat paitsi sairas-
tunutta itsedaan, myos hanen laheisiaan.
Tilanne on uusi ja ennustamaton kaikille.
Aluksi arki jatkuu varsin normaalina, mutta
sairauden edetessa ja haasteiden lisdan-
tyessa lahiomaisten antaman tuen tarve
kasvaa. Oman haasteensa tilanteeseen tuo
se, ettd muistisairaus ei nay paalle piin
tai tule ilmi lyhytaikaisessa tapaamisessa.
Sairastunut ei valttamétta itse koe olevansa

sairas.

MITA VAIN VOI TAPAHTUA

lama muistisairaan kanssa on kum-

mallista. Yhtéakkia olet tilanteissa, joi-
ta et osannut ikind elamaasi kuvitella. Ja
niita tilanteita tulee, kellda millakin tahdilla,
koko ajan lisaa.

Alkuun ajattelin, tai halusin kai uskoa,
ettei sairaus muuta elamaidmme. Etta ol-
laan vaan ja eletdan eteenpain niin kuin
ennenkin. Niinhan se ei tietenkdan men-
nyt. Hiljalleen, epauskon ja kantapaan
kautta, olen ymmartanyt, ettd muistisai-
raudessa otetaan jatkuvia askelia kohti
uusia vaiheita. Tilanteina ne ovat sem-
moisia todellisuuteen herattdjia. Etta to-
dellakin, kun pyydan puolisoani keitta-
maan kahvit, tulee se aamu, jolloin han
ei enda tieda, kuinka kahvia keitetaan. Tai
kun kaupungilla sanon, etta nyt lahdetaan
kotiin, han ottaa vaaran suunnan.

Jarkytyksiakin on tullut. Erdana aamu-
na her&sin siihen, etté puolisoni oli yon ai-
kana kadonnut. Lopulta poliisi l8ysi hanet
kaupungilta vaatteet ja kengat markiné,
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Monet sanovat, etta muistisairaus on myos
omaisten sairaus. Perhe ja ldhiomaiset
kohtaavat monenlaisia tilanteita, joissa
vaistamatta myos tunteet nousevat pin-
taan. Kauempana asuvien sukulaisten voi
olla vaikea hahmottaa sairauden vaikutuk-
sia ja kuormittavuutta. Avoin vuorovaikutus
[ahiomaisten kesken on tarkeai ja sairau-
desta kertominen voi tuoda helpotusta ti-
lanteisiin. Ymparistd ymmartaa paremmin,
mista on kyse.

kasvot naarmuilla, silmalasinsa kadotta-
neena. Ja se kerta, kun puolisoni oli na-
pistéanyt kaupasta karkkia ja saanut sakon.
Sitd selvittelin viranomaisten ja kaupan
henkildkunnan kanssa.

Tallaisia asioita kohdatessani tunnen
avuttomuutta. En voi vahtia puolisoani
24/7. Ja mita tulevaisuus tuokaan, sité en
oikeastaan edes halua ajatella. Kunpa jak-
saisin ndma viimeiset vuodet tydeldmas-
sa.

Se minua on vaikeissa tilanteissa hel-
pottanut, ettd viranomaisilta olen saanut
aina apua ja hyvaa kohtelua. Olen myos
ottanut sen kannan, ettd olivatpa asi-
at kuinka hankalia tahansa, puhun niista
avoimesti ja hoidan asiat asioina. Tunteet
kasittelen mydhemmin jossain muualla.
Joskin koen, ettei tunteille ole arjessani
juurikaan aikaa. Tehtavaa on niin paljon.
Sité4 vain menee eteenpain, kun menta-
va on. Voihan se olla, ettd se joskus viela
kostautuu. Mutta nyt mennaan nain.

Ystavani kanssa joskus vitsailen, etta
eldmani on kuin tragikoominen elokuva,
jossa ei tieda, pitaisiko itked vai nauraa. Ja
juuri kun luulet olevasi niin sanotusti tur-
vassa, saat uudet peliohjeet. Mité vain voi
tapahtua. |

ELAMA JATKUU

ritan tehda puolisoni kanssa niita asi-
Yoita, jotka ovat meille tarkeita. Tyk-
kdaamme molemmat matkustamisesta ja
luonnossa lilkkumisesta. Tulimme juuri
Lapin vaellukselta. Aiemmin kesalla ka-
vimme melomassa ja vierailimme musiik-
kijuhlilla sek& ystavien luona. Marjassa ja
sienessa kdymme usein. Kevattalvella
olimme Lapissa hiihtdméassa.

Matkat ovat onnistuneet hyvin ja puo-
lisoni lahtee mielelladn mukaan. Mat-
kajarjestelyt ovat toki minun vastuullani.
Vaelluksella kaytannon pulmia tuli vas-
taan autiotuvissa; niissdh&an yopyy aina
muitakin vaeltajia. Puolisoni oli vaikea
muistaa, mika oli hanen sénkynsa ja mit-
ka hé&nen vaatteitaan. Monta kertaa han
oli lahddssa ulos jonkun toisen takissa ja
kengissd. Sen suhteen piti olla tarkkana.
Huolehdin my&s hanen rinkkansa pakkaa-
misesta. Tunturiolosuhteissa on téarke&a,
etta kaikki tavarat ovat mukana.

Toivon, ettd voimme jatkaa yhteisia
matkoja. Vaikka l&hteminen teettdd minul-
la tydta, on ihana péaasta reissuun meille
tarkeiden asioiden ja ihmisten pariin. ®

»TAMA ON KUMMALLINEN SAIRAUS.
TAMA LAHENTAA JA ETAANNYTTAA
IHMISIA YHTA AIKAA.”




Miten arjen saa sujumaan?

Sairastuneen tuen tarve kasvaa sairauden
edetessa. Taidot huolehtia arjen toimin-
noista ja asioiden hoidosta heikkenevat ja
haviavat vahitellen. Kotona asuminen on
usein seké sairastuneen etta laheisten toi-
ve. Sairauden edetessa itsendiseen kotona
selviytymiseen tarvitaan ulkopuolista apua.
Avun vastaanottaminen ja pyytaminen ei
aina ole helppoa.

Laheistadn auttavien omaisten kannattaa
seurata omia voimavarojaan, koska lahei-
sen arjen turvaaminen vaatii paljon jarjes-
telyja, organisointia ja aikaa. Ulkopuolista
apua kannattaa hakea ennakoivasti, koska
palvelun saaminen voi kestdd. Mieti, mihin
asioihin laheisesi tarvitsee tukea.

Alle 65-vuotiaan l&heisesi kohdalla ota yh-
teytta neurologian poliklinikalle. Yli 65- vuo-
tiaan aheisesi kohdalla ota yhteytta muis-

MINA EN APUA TARVITSE

olemmat vanhempani ovat muisti-
l\/l sairaita. Tapauksina he ovat toisten-
sa aaripaita. Is& on myoéntyvainen kaik-
keen ja enimmakseen hyvalld tuulella. Aiti
vastustaa kaikkea. Han ei tarvitse mitaéan
eika ketaan.

Aiti puhuu ja puhuu. Puhetta ja aja-
tuksia on valtavasti, mutta toimintaa on
todella vadhan. Kun kysyn, mitd olette
sybneet, diti vastaa, ettd mina se kuule
tekaisin potillisen karjalanpaistia ja potut
keitettiin ja piirakat paistettiin, eikds niin
Pekka. Ja isdni, suuresta rakkaudesta ja
varmaan osin viisaudestakin, myotailee
aitia "juu, Hilkka on aina laittanut hyvaa
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tihoitajaan. Keskustele, mihin tarvitsette
tukea. Yli 65-vuotiaalla on oikeus saada
palveluohjauspalaveri, jossa sinun on tar-
ked olla mukana.

Padperiaate on, ettd kotihoidon palveluihin
hakeutuvalle asiakkaalle tehdaan yksilolli-
nen palvelutarpeenkartoitus ja palvelu- ja
hoitosuunnitelma palveluohjauksellisella
kotikaynnilla. Palveluiden asiakasmaksut
maaraytyvat padosin asiakasmaksulain ja
-asetuksen perusteella. Osa palveluista on
tulosidonnaisia.

Jos jokapéivaiseen elamaan tulee kuluja tai
laheisesi kayttaa toisten apua tai palveluja,
han on oikeutettu elaketta saavan hoitotu-
keen. Elakettd saavan hoitotuki on tarkoi-
tettu tukemaan kotona asumista.

http:/www.kela.fi/elaketta-
saavan-hoitotuki

ruokaa, hyvin me syoédaan”. Totuus on
kuitenkin se, etta he eldisivat kahvilla ja
pullalla, jos emme toimittaisi heille salaa
ruokaa. Todellakin salaa. Aitihan ei apua
tarvitse. Me sisarukset viemmme jadkaap-
piin valmiita ruokia. Sitten tarvitsee vain
avata jadkaappi ja sanoa “diti, taalla on
makkarakeittoa, saisinko min&kin”. "Juu,
mina tekaisin makkarakeiton”, aiti vastaa
iloisesti. Ja niin sydmme yhdessa aidin
soppaa.

Kotihoito kdy vanhempieni luona kaksi
kertaa paivassa ladkityksista huolehtien.
Se menee aidin nakdkulmasta suunnil-
leen niin, etta ldakkeet kurkusta alas ja

hoitajat talosta ulos. Aidist4 on alentavaa,
ettd hoitajat valvovat hanta. Asia oli al-
kuun erityisen vaikea siksikin, etta is3, joka
on &itida kymmenen vuotta vanhempi, sai
ottaa ldakkeensa itsendisesti. No totta kai
sai, kun han, toisin kuin aiti, ne myos otti.
Kotirauhan sailyttamiseksi isédn kanssa piti
sopia, ettd hoitaja antaa ladkkeet heille
molemmille. Nyt tilanne on kaantynyt sii-

hen muotoon, etta aiti on hoitajille vihai-
nen isan kohtelusta. "Ajattele ettd Pekka,
joka on aina hoitanut itse asiansa, niin nyt
hant& holhoavat hirveat hoitajaammat”

On tama raskas tauti. Vanhempani tar-
vitsisivat ldsndoloa, rakkautta ja huolenpi-
toa entistd enemmén, mutta aitini tekee
siita niin vaikeaa. Miten voi auttaa ihmista,
joka ei halua ottaa apua vastaan? |
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anhempieni sairastuminen johti koh-

dallani suuriin muutoksiin. Ymmarsin
aika pian, ettd vaativa vuoroty® ei sovi ta-
han yhtaléon. Kun eteeni sattui mielen-
kiintoinen ilmoitus paivatyostéa, joka oli
fyysisesti ldhelld vanhempiani, hain ja tu-
lin valituksi. En nyt &kkiseltdan keksi, olisi-
ko mikdan muu syy saanut minua vaihta-
maan tydta. Tama oli valinta, jonka halusin
vanhempieni tahden tehda.

Isani muistisairaus on edennyt nopeas-
ti. Se tarkoittaa sita, etté vietdn useimmat
illat ja viikonloput vanhempieni kanssa ja
tyopaivan ajan olen jatkuvassa halytysval-
miudessa. Minne ikind menenkin, kannan
puhelinta mukanani. Tydnantajani on on-
nekseni ymmartaviinen. Hatatilanteessa
voin poistua toista kesken tydtehtavien.
Tunnit teen tayteen sitten toisena paivana.

Arkipdivin&d kotihoitaja kdy vanhem-
pieni luona kerran péivassa ja huolehtii
dakeasiat. Viiden viikon valein isa on vii-
kon vuorohoidossa. Se on sindnsé tar-
peellinen hengahdystauko, mutta tuolloin
huonokuntoinen &itini jaa yksin. Silloin on

huolehdittava hanen parjaamisestadn. On
asioita, joissa &iti tarvitsee iséan apua. Se
menee niin, ettd isd on vield jossain maa-
rin fysiikka ja aiti on mieli. Kaksin he pys-
tyvat tekemaan asioita, jotka eivat kum-
maltakaan onnistuisi yksin.

”MUISTILAPUT AUTTAVAT KUN
LAHIMUISTI ON IHAN OLEMATON.

JATAN MUISTILAPPUJA PITKIN ASUNTOA.

Tulevista ratkaisuista paattaminen on
vaikeaa. Jos minulla olisi taysi paatosval-
ta, luulen, ettd isani asuisi jo muualla kuin
kotona. Mutta jos isani joutuu hoitoon,
niin suurella todennakoisyydella aitini ei
voi asua yksin. Pa&tos, joka &idin pitéisi
tehda, on hanelle darettéman vaikea.

Minut tdma kaikki on laittanut mietti-
maan elaménarvoja ja omaa tapaa elda.
Miké& loppujen lopuksi on merkityksellista?
Iséni, jolle tyd oli kaikki kaikessa, niin mit-
kd asiat hdnen mielensa ensimmaisena
kadotti. Juurikin ne ty6t. m

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle
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\ROITA, ETTA JOKU
LLE. NYT ESIMERKIKSI

KUN SOITIN MAISTRAATTIIN
OMAISUUSLUETTELOASIASTA,
SIELTA SANOIVAT, ETTA MINUN
OLISI MAHDOLLISTA HAKEA
ELAKKEENSAAJAN HOITOTUKEA,
JOKA ONTULOISTA RIIPPUMATONTA,
ETTA SE LOYTYY KELAN SIVUILTA
VAMMAISTUEN ALTA.”

Millainen on minun roolini arjessa?

Laheisen sairauden edetessd omaisen roo-
liin voi tulla uusia ulottuvuuksia: tukipalve-
lujen selvittamista, avun organisoimista ja
motivoimista sen vastaanottamiseen, arki-
askareista huolehtimista, [ahdoisté ja aika-
tauluista huolehtimista jne. Moni omainen
saa opetella uusia arkipéivan taitoja, koska
osa tekemisté toista siirtyy hanelle.

MATKOJA MAAILMALLA

apasimme puolisoni kanssa vuonna
TQOOO. Olemme tehneet yhdessa 40
kaukomatkaa. Thaimaa, Malesia, Chile, Ke-
nia, Peru, Laos, Kiina, Tiibet, Nepali, Tansa-
nia, Gambia, Vietnam, Uusi Seelanti, Aust-
ralia. Kohteita on ollut paljon. Pidamme
lampimasta ilmastosta. Seuraava matka,
Karibian risteily, on jo varattu.

Puolisoni Alzheimer todettiin varhai-
sessa vaiheessa kahdeksan vuotta sitten.
Laakitys aloitettiin heti. Samalla paatim-
me, etta kilhdytamme matkustamista en-
tisestdén. Ettd matkustamme niin kauan
kuin voimme. Ja tdhan asti on voitu. Kaikki
on mennyt hyvin. Puolisoni sairaus on niin
sanotusti helppo. Han on hyvantuulinen,
tyytyvainen ja auttavainen seka fyysises-
ti hyvéassa kunnossa. Omasta mielestaan
han ei ole sairas ollenkaan.

Jossain vaiheessa jouduin pesem&an
puolisoni housuja, mutta ongelma ratkesi,
kun ymmarsin, ettd vessassa on kaytava
jatkuvasti. Hotellihuoneessa jatan ves-
saan yoksi valon. Oven eteen laitan jonkin
tavaran, ettei puolisoni [Ahde yolla ulos.

Muistisairaudessa jokainen paiva on eri-
lainen. Tapahtuu muutoksia, joihin ei voi
vaikuttaa ja joutuu miettimaan, miten nii-
hin suhtautuu. On kuitenkin monia asioita,
joihin voi vaikuttaa. Yhdessa ja uudella ta-
valla toimimalla on mahdollista elda hyvaa
arkea. Laheisyys ja huumori auttavat. On
tilanteita, joissa pitda asettaa itsensa en-
simmaiseksi. Se ei ole itsekkyytta.

Mutta yleensa han nukkuu yot hyvin ja on
paivisin virked. Viimeisilla matkoilla olen
hakenut hanelle ruuat muuten han valikoi
sydmisiaan likaa.

Palvelijahan minusta on tavallaan tul-
lut, mutta se ei haittaa. Matkailu on mi-
nulle henkireikd. Min& huolehdin hanesta
kylla, kun vain saamme matkustaa. L4a-
karilta olen kysynyt mielipidetté asiasta.
H&n sanoi, ettéd niin kauan kun puolisoni
kokee matkoista mielihyvaa, ei asiassa ole
ongelmaa. Tahan asti puolisoni on nautti-
nut. Hanesta nakee heti, kun asiat ovat tai
eivat ole hyvin.

Kun sairaus oli alkuvaiheessa, saatoin
kayda esimerkiksi hieronnassa puolisoni
odottaessa minua rannalla. End& en us-
kalla jattaa hanta yksin. Jos olemme val-
mismatkalla, kerron puolisoni tilanteesta
matkanjohtajalle. Jos olemme ryhméssa,
jossa kaydaan esittelykierros, tuon jollakin
tavalla ilmi sen, ettd matkalla on mukana
myos herra Alzheimer.

Kaulapussissa ja lompakossa puolisol-
lani on ICE-lappu, in case of emergency.

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle




Siina lukee “please contact following per-
sons..” Mukana on minun, siskoni ja velje-
ni puhelinnumerot; me kaikki puhumme
englantia. Vastaavasti minulla itsellani
on lappu, ettd mukanani on muistisairas
puoliso, jos minulle tapahtuu jotakin, ot-
takaa yhteytta veljeeni.

Viimeisimmalla matkallamme Omanis-
sa sairaus alkoi nékya. Kun olimme ostos-
keskuksessa, puolisoni pelkési kaapuihin
pukeutuneita ihmisia. Jouduin monta ker-
taa selittamaan, mista on kyse. Ja hiekka-

&
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dyyneiltd han halusi pois lentohiekan ta-
kia. Hiernan minua mietityttad, kuinka han
suhtautuu tulevaan Karibian risteilyyn, kun
siella laivalla tulee olemaan niin paljon
ihmisia.

Sitten kun emme en&éa voi tehda yh-
teisia matkoja, aion matkustaa yksin niina
aikoina, jolloin puolisoni on hoidossa. Mi-
nulle on térkedd paasta aika ajoin uusiin
ymparistdihin. Se antaa minulle voimaa,
auttaa jaksamaan eteenpéin. |

MISSA MINUN MIEHENI ON?

lemme keittidssé kahvilla. Aiti istuu
Ovastap‘a‘até isaa. Aidilla on usein het-
kia, jolloin han kokee, ettd isa ei ole h&-
nen aviomiehensg, vaan joku toinen vieras
mies.
— Missd minun mieheni on, missa
Pekka on, aiti kysyy.
— Tuossa se vastapaata sinua
istuu, sanon ja osoitan isaa.
— Joku mies tuo on, mutta ei minun
mieheni, mindpa soitan Pekalle.

Aiti nousee ja hakee puhelimensa.
— Pekka, terve, mité siulle kuuluu?
— lhan hyvaa, juon kahvia, isé vastaa
puhelimeensa parin metrin paasta.
— Niin minakin, aiti toteaa iloisena.

Siind he sitten puhuvat pitkan tovin.
Aiti lirkuttelee kuin vastarakastunut. Pu-
helun paatyttyd han katsoo minua ja isda
ja sanoo onnellisena "mina puhuin Pekan
kanssa”. ®

”MEILLA ON LAHIPIIRIN KESKEN
OMA WHATSAPP-RYHMA, JOSSA
TIEDOTAMME VANHEMPIENI YLEISET
ASIAT JA SITA KAUTTA MENEE MYOS
NIIN SANOTUT HATAVIESTIT, ETTA El
TARVITA ENAA SOITTORINKIA.”

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle
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Mitka paperit kuntoon?

Usein ajatellaan, etta puolisona tai lapse-
na voi hoitaa laheisen asioita, jos hanel-
le sattuu jotakin. Keskindiset sopimukset
perheen sisalla eivat kuitenkaan anna oi-
keuksia asioiden hoitoon ilman valtuutuk-
sia. Toisen omaisuutta ei voi késitelld ilman
hanen lupaansa. Samoin toisen pankkitilin
tai vakuutusten lopettaminen saattaa olla
mahdotonta. Koska oikeaa aikaa ei voi ku-
kaan maaritell3, on parasta tehda asiat heti
kuntoon. Tehkaa valtakirjat ainakin apteek-
kiin ja Kelaan ja tarkistakaa pankissa tilin-
kayttdoikeudet. Edunvalvontavaltuutus ja
testamentti pitda tehda viimeistaan, kun
sairaus on viela lievaoireinen. Oikeudelli-
sissa asiakirjoissa kannattaa kaytta juristin
palveluja. Muutamalla sadalla eurolla var-
mistat, ettd muotoseikat ovat oikein.

OLEN EDUNVALVOJA

un puolisoni sai muistisairausdiag-
Knoosin, aakari suositteli meité teke-
maan edunvalvontavaltuutuksen mah-
dollisimman pian. Se on valtakirja, jonka
kuka tahansa voi tehda sen varalta, ettei
jonakin paivana kykene hoitamaan omia
asioitaan. Valtuuttaja nimeaa valtuutetun,
jolle myontéaa oikeuden asioiden hoitami-
seen. Sitten sovitaan ne asiat, jotka val-
tuutus kattaa. Me teimme melko laajan
sopimuksen, jossa omaisuuden ja talou-
denhoidon lisdksi maariteltiin hoitotah-
dollisia asioita.

Valtuutus on tehtavé siind vaiheessa,
etta tekija ymmartasd sopimuksen mer-
kityksen ja sisallon. Me tarvitsimme tata
varten ladkarinlausunnon puolisoni tilan-
teesta. Teimme sopimuksen kolmen kuu-
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Suomen asianantajaliitto jarjestdd maksu-
tonta oikeudellista neuvontaa 16 paikka-
kunnalla, my6s Joensuussa.
https:/www.asianajajaliitto.fi/
asianajopalvelut/asianajajapaivystys.
Suomen Muistiasiantuntijoiden laatimassa
oppaassa, Miten turvaan tahtoni toteutu-
misen, on myos paljon hyvai tietoa tule-
vaisuuteen varautumisesta.

http://netpaper.lonnberg.fi/
muistiasiantuntijat/opas_
oikeudelliseen_ennakointiin/#p=34

Valmiita valtakirjamalleja l6ytyy sivulta

http:/www.easiakirjat.fi/
index.php?cat=14 ja http:/
www.kela.fi/valtakirja

kauden kuluttua diagnoosin saamisesta.
Jalkikateen olen ymmaértéanyt, ettd tuo oli
viimeisia aikoja asian hoitamiseksi.

Kun valtakirjan laatija ei enda kykene
hoitamaan asioitaan, valtuutettu pyytaa
maistraattia vahvistamaan valtakirjan.
Mind olen taman tehnyt. Olen virallisesti
puolisoni edunvalvoja. Prosessi sindnsa
ei ollut vaikea, mutta vakavalta se tuntui.
Muistan ajatelleeni, etta todellakin, avio-
liitto on juridinen asia. Tietyt sdannot ovat
olemassa, ja tietyissa tilanteissa ne astu-
vat voimaan.

Mita jos puolisoni ei olisi suostunut
tekem&an sopimusta, sitédkin olen miet-
tinyt. Sittenko olisin ollut hanen lisdkseen
naimisissa jonkun viranomaisen kans-
sa? Oudolta se tuntuisi, jos pitaisi anoa

vieraalta ihmiselta lupaa mokkiremonttiin

ja mattojen ostoon. En tosin tiedd, miten
kuvio sitten olisi mennyt, kun meilla tama
onneksi meni nain.

Mutta on tamakin tyolasta. Minulla on
kirjanpito- ja raportointivelvollisuus kai-
kista mieheni taloudellisista asioista: tu-
loista, menoista, laskuista. Kirjaan kaiken

”PALVELUNUMEROIHIN
SOITTAMISEEN LAITOIN
ESTOT. PUOLISONI SOITTI
JOSSAIN VAIHEESSA MINULLE
AINA NUMEROTIEDUSTELUN
KAUTTA. SIITA TULI KAMALAT
PUHELINLASKUT.”

Exceliin tiettyjen periaatteiden mukaan.
Niin kauan kuin olen tass& asemassa, mi-
nun on kirjaa pidettava. Se vahan rasittaa.
Ja kun puolisollani on omaisuutta, joudun
tekemaan useita veroilmoituksiakin.
Monenmoista asiaa tdssa on tullut
vastaan. Aluksi piti tasapainottaa puoli-
soni rahan kayttd. Selvisi muun muassa,

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle



ettd mieheni perintérahat olivat menneet
veikkauspeleihin. Puolisoni auton ja met-
sastysaseet olen myynyt. Aseiden myynti
piti hoitaa poliisin kautta. Oma riesansa
ovat olleet puhelinmyyjat ja hyvanteke-
vaisyysjarjestot. Olen lakkauttanut mie-
heni lehtitilauksia ja kuukausilahjoituksia
eri jarjestoille. Nama ovat miehenne hen-
kilokohtaisia sopimuksia, ette te voi naita
lopettaa, minulle sanottiin. Jouduin &het-
tamaan heille kopion edunvalvontavalta-
kirjasta.

Minulla on onneksi asioiden hoitami-
sessa tarvittavaa osaamista. Monta kertaa
olen ajatellut, ettd jos naihin asioihin ei

ole tottunut, niin tarvitsee kylld asianaja-
jan apua. Etenkin verotusasiat ovat olleet
todella monimutkaisia.

Puolisoni tilanne on nyt se, ettei han
0saa endd kayttaa pankkikorttia. Arkiaa-
muisin annan hanelle kymmenen euron
setelin. Pohdin pitk&an, mika on aikuiselle
miehelle sopiva paivaraha. Armeijan tilas-
toista sen nappasin: pisimpaan palvelleet
varusmiehet saavat taysihoidon rinnalla
suunnilleen tuon summan. Silla puolisoni
ostaa ruokaa tai mita ostaakin, kun mina
olen toissa. Vahan erikoiselta se tuntui,
kun nostin pankkitiskilta 200 kappaletta
kymmenen euron seteleja. m

RAHA-ASIOISTA

nsin aiti osti kulkukauppiaalta 2000
Eeuron polynimurin. Sitten vanhempa-
ni ilmoittivat, ettd heille tulee maalampo.
Sita seurasi koko talon kattava putkire-
montti. Toki talo jo kaipasi peruskorjausta,
mutta kylla siin& tuli tunne, ettd muistisai-
raita vietiin. Jos jonkinmoista kauppiasta
soitteli ja kavi oven takana. Lehtid, puhe-
linmyyjilta tilattuja, tuli parhaimmillaan
kymmenisen kappaletta.

Poyta tayttyi laskuista. Aiti ja isd py©-
rittelivat niitd vuoron peraan kasissaan,
avasivat, sulkivat ja totesivat "semmonen
lasku”, "tammodinen lasku”, "ahaa, lasku”
Minuutin pdasta sama uudelleen.

Meille sanottiin, ettd edunvalvonta on
viimesijainen keino, etta kannattaa hoitaa
asiat toisella tapaa, kevyemmin. Me sisa-
rukset emme nahneet tilanteessa mitaan
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kevytta: vanhempieni tekemien henkil6-
kohtaisten tilausten ja sopimusten purka-
minen osoittautui vaikeaksi ja useimmissa
tapauksissa mahdottomaksi. Kun veljesta-
ni tuli vanhempieni edunvalvoja, ongelma
katosi kertaheitolla.

Kokemuksesta viisastuneena haluan
sanoa, ettd niitd asioita kannattaa miet-
tid ennemmin kuin mydhemmin. Tassa
vaiheessa elamaa voi olla tarkeampiakin
hankintoja kuin 25 000 euron vesiputket.

Yleisesti ottaen vanhempieni rahatilan-
ne on talla hetkelld balanssissa. Séastot
ja tulot ovat riittdneet remontteihin ja ela-
miseen. Tulevaisuus sen sijaan mietityttaa.
Mita sitten, kun he tarvitsevat enemman
kotiapua tai palveluasumista, riittavatko
rahat siihen. Nama asiat ovat selvitys-/
mietintalistalla seuraavina. ®

Kuka ja missa mina olen?

Muistisairauden mydta roolit puolisona,
vanhempana, isovanhempana muuttuvat.
Tama voi aiheuttaa hdmmennysta, epa-
toivoa ja surua laheisissd. Oma puoliso
valitaan elamankumppaniksi, ja hanen
muuttumisensa voi herattaa isoja ja risti-
riitaisia tunteita. Myos aikuisille lapsille ja
lapsenlapsille muutos voi olla hammentava
ja surullinen. Oma isa tai ukki tuntuu
katoavan omaan maailmaansa. Muutos ei

LAPSUUS LOPPUI

Yhten& kauniina paivana juot kahvia isa-
si kanssa, ja yhtakkia isasi kysyy "kukas
sinun isédsi onkaan” Se on hirvean surul-
lista ja raskasta. Vanhempasi kadottavat
sinut ja sind vanhempasi. Siind tapahtuu
aarettoman isoja henkisia ja konkreettisia
muutoksia.

Vanhemmat ovat edustaneet minul-
le aina viisautta. Kun elama on potkinut,
olen voinut k&antya heidan puoleensa.
Nyt roolit ovat muuttuneet. Isani kayttay-
tyy kuin pikkulapsi, vaikken tahtoisi tuota
vertausta kayttaa, silla isani on yhi aikui-
nen, eik& minulla ole haneen huoltosuh-
detta. Mutta mina olen nyt se, joka hallit-
see elamaa hanta paremmin. Vien arkea
eteenpéin ja annan vanhemmilleni sen
tuen, mita he tarvitsevat.

valilla pakotan isan asioihin, joita han
ei haluaisi tehda. Sita olen miettinyt, onko
se alistamista tai mita se on. Mutta kun
toisinkaan ei voi toimia. On ajateltava, etta
asiat ovat isani parhaaksi ja meidan kaik-
kien jaksamisen takia valttamattomia.

kuitenkaan valttaméatta ole negatiivinen.
Omaisena voi kokea olevansa tarpeellinen,
kun auttaa laheistd. Toinen toiseensa
tutustutaan yha uudelleen.

Jokainen ihminen on ainutlaatuinen. Jolla-
kin on sairaus, ja joku on jonkun omai-
nen. Kukin kokee asiat omalla tavallaan.
On hyva muistaa, ettd omien tunteiden ja
mielipiteiden rehellinen sanoittaminen on
tarkeaa.

”ROOLEISTA IRTI PAASTAMINEN
ON OLLUT MINULLE SELLAINEN
TUNNETASON TEHTAVA, JOTA
YHA PROSESSOIN. AITI KOKEE
OLEVANSA PIKKUTYTTO

JA MINULLA PUOLESTAAN

ON IKAVA AITIA.”

Suvussa meilld on muutamia ihmisia,
jotka hatdtilanteessa saavat isésta otteen
ja pystyvéat héanet rauhoittamaan. Tilan-
teissa tarvittaviin rooleihin meneminen ei
ole kaikille helppoa. Minusta muistisairaan
omaisella on oltava oikeus paattaa siita,
mihin han kykenee ja mita han jaksaa.

Omalla kohdallani olen miettinyt naita
asioita paljon. Joku voi ajatella, etta olen
jo omaishoitaja. Itse koen, ettd olen van-
hempieni luona kayva omainen. Hoidan
monia heidan asioitaan, mutta hoitoty6ta
en tee. Toki nd&ma ovat kasitteita, mutta
tahdon pitaa téssa eron. En halua koskaan
tulla omaishoitajaksi. ®

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle
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YHTAKKIA ISASI KYSYY "KUKAS
SINUN ISASI ONKAAN”. SE

ON HIRVEAN SURULLISTA

JA RASKASTA. VANHEMPASI
KADOTTAVAT SINUT JA SINA
VANHEMPASI. SIINA TAPAHTUU
AARETTOMAN ISOJA HENKISIA
JA KONKREETTISIA MUUTOKSIA.

PARISUHTEELLISTA

aisen ja miehen valisia tunteita meil-
N l& ei endé ole. Ei ole ollut vuosiin.
Koen itseni hoitajaksi ja auttajaksi. Hoi-
dan puolison, hoidan talouden, hoidan
kotityot, hoidan kaiken. Alkuaikoina se
tuli mieleen: jumankauta, otan ja lahden.
Mutta ei, en minad voinut hanta jattaa, han
ei parjaa yksin. Tunsin velvollisuutta, ehka
saaligkin. En antanut itselleni vaihtoehto-
ja. Ajattelin, ettd on jaksettava.

Seksi ei ole tullut mieleenkaan. Tai no,
ajattelenhan mina sita joskus, mutta kun
arki on taynna tekemista ja toinen ihmi-
nen tuntuu etaiselta, niin illalla kaydaan
vierekkain nukkumaan ja sanotaan hyvat
yot. Jonnekin asuntotoimistoon taisin sa-
noa, ettd me ollaan kdmppékavereita.

Vuosia meni niin, ettd kavin toissa ja
tulin toista kotiin téihin. Kun yot muut-
tuivat valvomiseksi, ymmmarsin, ettei nain
voi jatkua. Otin yhteytta terveysasemalle.
Alkoi prosessi, jonka paatteeksi puolisol-
leni Bytyi kuuden kuukauden jonotuksen
jalkeen palvelukotipaikka.

Odotusaikana puolisoni oli aika ajoin
tilapéishoidossa. Hanen sinne jattamise-
n& tuntui ensimmaisilla kerroilla ihan ka-
malalta. Koin surua ja syyllisyyttakin siita,
etten jaksanut hanta hoitaa. Vaikka tiesin,
ettd tilanne oli meidan molempien par-
haaksi.

Nyt yritdn sopeutua uuteen elamanti-
lanteeseeni: asun pysyvasti yksin, erilla-
ni puolisosta. Suru on noussut pintaan.
Mutta olen myds iloinnut. Voin tehda
t6ita miettimatta puolisoni parjaamista;
hanellda on turvallinen asuinpaikka. Voin

myos suunnitella asioita eteenpain. Ehka
ldhden pienelle matkalle. Viime vuosina
minulla ei ole ollut mahdollisuutta kayda
missdan. Puolisoni luona vierailen monta
kertaa viikossa. Kaymme kavelylla, kahvilla
ja kaupoissa.

”OLEN MENETTANYT
KONTAKTIN PUOLISOONI.
MINA VAIN HUOLEHDIN
HANESTA. EN TIEDA, MISSA
MAAILMASSA HAN ELAA.
SE ON EHKA SE VAIKEIN
ASIA, OLEMME YHDESSA,
MUTTA EMME VOI
KESKUSTELLA ASIOISTA.”

Palveluasuminen on ollut meille hyva
ratkaisu. Ihnminen ei veny eika jaksa loput-
tomiin. Meidan kohdalla tilanne oli sikali
helppo, ettd puolisoni suhtautui ajatuk-
seen myodnteisesti. En toki tiedd, kuinka
paljon ja miten han tilanteen ymmartaa.
Koen kuitenkin, ettd me molemmat jak-
samme nyt paremmin ja suhteemme on
tasapainottunut. ®

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle



MINA, SINA

inun paassani asuu tyhjyys, aitini
I\/I sanoi jonkin aikaa sitten. Se kuvaa
surullisen hyvin hdnen tilannettaan. Aiti-
ni kysyy uudestaan ja uudestaan asioita,
yrittaa tayttaa kysymyksilla tyhjyytta, mut-
ta ei saa niista kiinni. Pienen ohikiitavan
hetken hin saattaa olla lAsnd, mutta la-
hes valittémasti asiat ja ihmiset taas ka-
toavat.

Se siind on. Kuori séilyy, mutta sisalle
tulee tyhjyys. Siind minun aitini on, mutta
hén ei ole endéd samanlainen Aiti.

Kuka mina olen, &iti joskus kysyy. Sa-
maa kysyn itseltani. Koen, etta meilta mo-
lemmilta on identiteetti kadoksissa. Aiti
on poissa, ja minun elamassani on rooleja
ja tilanteita, joita en osannut kuvitellakaan
kohtaavani.

”MINA TUNNEN NYT OLEVANI
LAHEISEMPI UKIN KANSSA
KUIN AIEMMIN, KUN OLEN
NAHNYT HANESTA HERKAN JA
HAAVOITTUVAN PUOLEN.”

Toisinaan ajattelen, kunpa tama kaikki
paéttyisi mahdollisimman pian. Siitakin
koen sitten huonoa omatuntoa, enka toi-
saalta tied3, olisinko vield valmis luopu-
maan &idista.

Veljeni kanssa valit ovat jollakin tapaa
muuttuneet. Yritdn kannustaa hanta ta-
paamaan aitid, mutta han ei halua tai ei
pysty, eikd ota kantaa &idin asioihin. Teet
niin kuin parhaaksi naet, han sanoo. Tun-
nen itseni hyvin pieneksi, kun joudun yk-
sin paattamaan suurista asioista. B

”VALILLA VUOROVAIKUTUKSESSA ON
KAYTETTAVA VIEKKAUTTA JA VAARYYTTA.
MUTTA MITA PIDEMMALLE ALZHEIMER

ON MEILLA MENNYT, SITA VAHEMMAN
SUOSTUTTELEN ISAA. ETTA ELETAAN JA
KUNNIOITETAAN HANEN TAHTOAAN.”

SAMASSA VENEESSA

Kuinka kohtaan muistisairaan laheisen

Kun tuntee toisen pitkalta ajalta, tietda
toisen tavat ja tottumukset. Sairaus voi
kuitenkin muuttaa henkild& niin, etta on
pyséhdyttava uudelleen kuuntelemaan,
mita toinen haluaa.

Jokainen paiva on uusi ja erilainen. Se mik&
on ténaan tarkeadd, voi huomenna olla
epdolennaista. Eilen osattu taito voi olla
tanaan historiaa. Elama on yllatyksellista ja
ennustamatonta.

TYKKAANKO MINA PULLASTA?

sa hermostuu, jos han ei osaa vasta-

ta kysymyksiini. Siksi keskustelemme
niistd asioista, jotka ovat hanelle tarkeita.
Tassa vaiheessa sairautta puheenaiheet
ovat hyvin pieni& arkisia asioita. Men-
naanko kahville, menn&an. Tykkaanko
mina pullasta, tykk&at. Kuinka vanha mina
olen, 79. Olenko mina naimisissa, oletko
sind naimisissa. Kukas sind olet, mina
olen sinun tyttaresi. Ja sitten taas alusta
uudelleen.

Muista, ettd aina ei tarvitse kohdata toista
sairauden kautta. Ole oma itsesi. Yrita nih-
da laheisesi sellaisena, kuin han on aina
ollut. Kohtaa hanet niin, kuin olet aina
ennenkin kohdannut.

Vaikka laheisesi kayttaytyy omasta nako-
kulmastasi kasin tavanomaisesta poiketen,
hanelle itselleen silla on mieli. Valilla kieli
tuntuu vieraalta ja tekeminen oudolta,
mutta kaikelle on syynsa. Kun tunnistat
jotain siitd, mitad l&heisesi kokee ja mita
hanelle kuuluu, kanssakayminen helpottuu.

Jossain vaiheessa tuskastuin toistami-
seen, mutta nyt olen ottanut asian niin,
ettd tdma on minun ja iséni tapa olla yh-
teydessa. Tama on meidan keskustelua.
Se on auttanut, hermoilen vdhemman ja
jaksan paremmin.

Joskus yritan kertoa isalle omia kuulu-
misiani, mutta isasta aistii nopeasti sen,
jaksaako han kuunnella. Han turhautuu,
jos el ymmarra, misté puhutaan. Pulla on

turvallinen puheenaihe. ®




TREFFEILLA UKIN KANSSA

oskus ukki puhuttelee minua nimell&-
k.J ni, mutta useimmiten olen hanelle ys-
tavatér, niin sanottu seuraneiti. Hoitajakin
olen ollut, jopa rakastaja. Luulen, etta ukki
palaa seurassani jonnekin vuosikymmeni-
en takaiseen maailmaan.

Kun haemme noutopizzaa, ukki kysyy
matkalla:

- Kuinka mina esittelen teidét ravinto-
lan henkilokunnalle, olisiko ystavatar hyva?

— Luulen, etté sukulaistytto tai tyttaren-
tytar olisi parempi, vastaan.

- Jaa, no seh&n on oikein uskottava,
ukki toteaa.

Astumme sisdén, ukki avaa minulle
oven. Han on kohtelias, kuten on aina ollut.

— Ystavatar ottaa mita haluaa, mina
maksan, alkaa laskusta huolehtiko. Otat-
teko viinia?

— Ei kiitos, ei oteta nyt viinia. Istutaan
tuohon odottamaan pizzan valmistumista.

— Teilla on kaunis valkoinen pipo. Olet-
teko neuloneet sen itse? Se tuo kasvon-
piirteenne hienosti esiin.

- Kiitos, geenithdn mina olen teilta peri-
nyt, ei ihme, jos silma& miellyttaa.

Hetken ukki nayttdd hammentyneelta.
Sitten saamme pizzat ja ldhdemme kotiin.
Kuljen hieman ukkia taaempana, niin etta
héanella on tunne, ettd han ohjaa ja vie.
Osoitan tien ylityksen kadelld ja kerron mi-
hin olemme menossa. Hyvissa ajoin ennen
risteysta laitan kaden ukin eteen, naytan ja
sanon “nyt kadnnytaan vasemmalle”. Liik-
kuminen on ennakointia, niin kuin moni
muukin asia. Ukin reaktioaika on viiveelli-
nen, risteyksen kohdalla on myo6héista
kaantya. m

”SE ILO HUONOSTA MUISTISTA ON, ETTA HAN UNOHTAA ERIMIELISYYDET
JA YLIPAATAAN ASIAT KYMMENESSA MINUUTISSA. SITTEN VOI
KOKEILLA JONKIN VALTTAMATTOMAN ASIAN TEKEMISTA TAI SIITA
PUHUMISTA VAHAN ERI TAVALLA KUIN HETKI AIKAISEMMIN.”

O-LE RAU-HAL-LI-NEN

lkuun muistutin aitia siité, kuka olen.
ASe ei johtanut mihinkaan. Pikemmin-
kin se ahdisti ja turhautti aitia, koska han
ei tunnistanut minua eikd muistanut ker-
tomiani asioita. Itsellenikin siita tuli lopulta
vain paha olo. Aika pian ymmarsin, etta
paras tapa toimia on lahted mukaan aidin
tarinoihin; silloin, kun ne eivat loukkaa
ketaan.

SAMASSA VENEESSA

Vuorovaikutus vaatii rauhallisuutta ja
selkeda kieltd. Muistisairaalle ei voi sanoa,
ettd muistatko, kun oltiin sielld l4akéarissa,
muistatko, etté (a&kari kehotti sinua sy6-
maan. Ei han sitd muista. Se on selitettava
se tilanne jotenkin niin, ett&d kun olimme
aakarissa, niin [adkari sanoi, etta sinun pi-
taa sydda, ettd jaksat. Ja kahden minuutin
paasta sama uudestaan.

Hermostua ei saa tai ei pitdisi. Kun her-
mostun, se heijastuu valittdmasti Aitini
kaytokseen. Siina ei tarvita kuin kaksi se-
kuntia ja kdynnissd on semmoinen sota ja
soppa, ettd oksat pois. Tiuskimista ja huu-
toa, jonka paitteeksi aiti vetdytyy omaan
kuoreensa mokottamaan. Silloin rauhoitan
ensin itseni. Sitten alan kertoa yksityis-
kohtaista tarinaa aidille mieluisasta asias-
ta jatdn hanen uhmansa huomioimatta.

Vuorovaikutus on muuttunut koko ajan
vaikeammaksi. Aidin on yha hankalampi
sanoittaa halujaan. Todellisuus ja mieliku-
vitus sekoittuvat aitini padssa. Aitini elaa
usein menneisyydessé. Keskustelumme
ovat hyvin yksinkertaisia. Kauppamatkalla
aiti kysyy parin sekunnin vélein, kuinka

vanha han on. Sama toistuu uudelleen ja
uudelleen. Se vaatii hirveédn pitkaa pinnaa.

Sairauden edetessa minusta on tullut
tarkkailija ja ennakoija. Koko ajan men-
n&an aidin mielialan mukaan ja puhutaan
niista asioista, joista han puhuu. Koko
ajan olen varuillani. Jos kauppareissulla
havaitsen uhkia, asioita, joiden tiedén ole-
van didille vaikeita, yritan kiinnittda hanen
huomionsa toisaalle.

Sanojen kadotessa tilalle on tullut sa-
natonta viestinta&. Yritdn havainnoida &i-
din eleitd, aanenpainoja ja mielialaa. Itse-
kaan en aina jaksa puhua. Toisinaan vain
istun hanen sankynsa laidalla ja pidan ka-
desté kiinni. ®

VINKKEJA KOHTAAMISEEN

+  Sairastunut tarvitsee aikaa.
Odota rauhassa ja anna
hénen puhua.

+  Kunnioita.
- Sailyta katsekontakti.

Kaytd matalaa ja arvostavaa
aanensavya.

- Puhu selkeilld ja
yksinkertaisilla lauseilla.

+ Ilme ja kehon kieli kertovat
enemman kuin tuhat sanaa.

+ Kysy mita toinen tarvitsee.
Et voi tietaa.

+  Muistisairas ei muista.

Valta kayttamasta:

- "Etkd muista...?”

- "Kuka mina olen?”

"Kysyt sitd jo kolmatta kertaa...!”
- "Miksi....?”

Asioidessanne litkkeissa ja

virastoissa, asiakaspalvelija voi

puhua laheisesi ohi, vaikka kyseessa
on laheisesi asia. Ohjaa keskustelua
niin, etta laheisesi ei jad ulkopuoliseksi.

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle




AUTOILUA

Vanhempieni auto on yha autotallissa.
Kummallakaan heista ei ole end ajokorttia.
Sita he eivét tietenk&an muista. Usein he
kayvat istumassa autossa, pyorittavat rattia,

saatavat nappeja ja painavat polkimia.

”ROOLEILLE ON AINA HETKENSA JA
NE VAIHTUVAT HYVIN NOPEASTI.
YHTENA HETKENA OLEN RAJOJEN
ASETTAJANA, TOISENA AVUSTAJA,
KOLMANTENA LOHDUN ANTAJA. ”

SAMASSA VENEESSA

”VOIVITTU, ONPA SINULLA KAMALAN
VARISTA HUULIPUNAA, AITINI
TARAYTTAA VASTAANTULIJALLE.”

— Miksi tama ei lahde kayntiin, aiti kysyy.

— Kun sinulla ei ole ajokorttia, vastaan.

— Joku erehdys siind on, minun pitaa
hakea ajokortti autokoulusta, isé tietaa.

— Juodaan ensin kahvit, &iti sanoo.

— Juodaan, isa vastaa.

Ja niin sitd juodaan, kolmannet kahvit
tunnin sisalla. Aiti ei ymmarra, miksi kiel-
taydyn pullasta. "Kylla sitd nyt yhden pul-
lan voi paivassa syods” |

Mista meille tukea?

Vertaisryhmia on monenlaisia; jotkut
ammatillisesti ohjattu, joissakin ohjaaja-
na on vertainen. Vertaisryhmaa valites-
sasi kannattaa miettia, saatko ryhmasta
uusia nakokulmia vai kaventaako se
tulevaisuuden nékya. Joku voi olla ryh-
massé 10 vuotta, ja joku on osallistunut

VERTAISNAURUA JA
HUUMORINKUKKIA

nsimmaista kertaa eldmasséni osal-

listun vertaistoimintaan ja koen sen
tosi tarkednd ja hyvana. Miten sitad ku-
vaisi? Vertaistuki on terapiaani ja ennen
kaikkea naurua.

Vertaisryhméssa voin nauraa kaikil-
le niille asioille ja tilanteille, jotka kotona
vievat syvalle pohjamutiin. Ja siind naura-
essa ne arjen tuskat, pelot ja surut hel-
pottavat, ainakin hetkellisesti. Se on tosi
voimauttavaa ja auttaa jaksamaan arjessa.
Kun kotitilanne on vaikea, ajattelen: télle-

”JONKUN KERRAN TASSA OLISI HULLUKSI
TULLUT, JOS El OLISI PAASSYT RYHMAAN
PURKAMAAN PAINEITA JA NAURAMAAN
KIRJAIMELLISESTI VEDET SILMISSA.”

kin viela nauran. Ja sekin on janna, ettd
kun omaiseni kanssa kohtaan tilanteen,
joka on tullut tutuksi vertaisen kertoma-
na, niin se on helpompi kohdata. Silloin
saatan jopa hymyilld ja miettia, etta ahaa,
nyt tdma asia tapahtuu minulle.

yhteen vertaisryhmaan. Jokainen tar-
vitsee sen verran, kuin tarvitsee!

Mieti, mitka ovat omat lahi-ihmissuh-
teesi vai tarvitsetko vertaisia jakamaan
kokemuksiasi. Tee valinta, mihin [Ahdet
mukaan!

Luin jostain, ettd huumorin tarve li-
saantyy vaikeina aikoina. Pitaa paikkan-
sa. Perheen ja lahipiirin kanssa meille on
muodostunut ihan omanlaisensa kieli asi-
oista puhumiseen. Aika usein se on sem-
moista hirtehishuumoria, poikani sanoin
vahan rankempaa settia.

Toisinaan kerron arjen sattumuksista
myos tydpaikkani kahvipoydédssa. Koen,
ettd sekin helpottaa. Saan kertoa avoi-
mesti "tallaista arkeni on”, mutta kuiten-
kin huumorin savyttamana tyokavereiden
kanssa nauraen.

Se, kuinka tarkeaksi vertaistuki on ela-
massani tullut, on yllattanyt. Eika kyse ole
vain vertaisuudesta, vaikka se tietysti on
se tarkein asia. Tata kautta olen tavannut
ihmisia, joita en olisi muuten ikina tavan-
nut. Sitd helposti elda siind omassa kup-
lassaan, jossa ldheisten ajatusmaailma ja
eldméntapa on samanlainen kuin itsella.
Vertaisryhma on rikastuttanut elamaani
valtavasti. Kannattaa ehdottomasti lahte&
mukaan. ®

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle



Valtakunnallinen kriisipuhelin
010 195 202

Puhelimeen vastaavat kriisityon
ammattilaiset seka koulutetut
vapaaehtoiset ympéri Suomea arkisin
klo 9.00-07.00 seka viikonloppuisin
ja juhlapyhina klo 15.00-07.00

Muistineuvo-tukipuhelin

09 8766 550 (maksullinen)
Muistisairauksiin liittyvaa ohjausta ja
neuvontaa maanantaisin, tiistaisin

ja torstaisin (klo 12-17). Puheluihin
vastaavat muistitydn ammattilaiset.

ONKO JUMALA MINUT
HYLJANNYT?

A itini on ollut hyvin uskovainen ja kes-
kustelut hanen kanssaan ovat valilla
aika raskaita. Aiti miettii usein sité, miksi
h&n sairastui, onko Jumala hanet hyljan-
nyt ja paaseekd han taivaankotiin. Han
myds kokee olevansa huono aiti, moittii it-
sedan ja pyytelee meilta lapsilta anteeksi.
Sitten oli niita aikoja, jolloin &iti istui
apaattisena, eikda haneen saanut min-
kaanlaista kontaktia. Ja niita aikoja, jolloin
aiti toivoi kuolevansa ja uhkasi itsemur-
halla. Alkuun se oli hirvittdvaa. Sitten nii-
hin itsetuhoisiin ajatuksiinkin tottui, kyl-
lastyi ja turhautui.
Kun kerta, péaiva ja kuukausi toisen-
sa jalkeen vastaa monta kertaa péivassa,
ettd ei Jumala ole sinua hyldnnyt, sina

SAMASSA VENEESSA

KESKUSTELUAPUA JA VERTAISUUTTA PUHELIMITSE

Vertaislinja-tukipuhelin
0800 9 6000 (maksuton)

tarjoaa kuuntelevan korvan
omaisen arjen tilanteisiin vuoden
jokaisena paivana (klo 17-21).
Puheluihin vastaavat kokeneet
ja koulutetut omaishoitajat.

Keskusteluja muistisairaille
ja laheisille:

http://discussion.muistiliitto.fi/

paaset taivaankotiin, kun sen aika tulee, ja
olit meille aina hyva &iti, alkaa se tuntua
vahan liialta.

”MINA YRITIN JAKSAA YKSINANI LIIAN
PITKAAN. SEN El OLE PAKKO MENNA
NIIN. APUA KANNATTAA PYYTAA
ENNEN KUIN TULEE ISOJA ONGELMIA.”

Kun ei ole vain sitd yhta muistisairaut-
ta, kun on sen lisédksi masennusta, itse-
tuhoisia ajatuksia ja levottomuutta. Tai
no, muistisairauden oireitahan nuo kaikki
ovat. On tdmé&. On tdma vaan melkoista
tunteiden vuoristorataa. ®

Kuinka kauan kotona?

Lahes jokainen haluaa asua omassa
kodissaan mahdollisimman pitkaan.
Kotona asumista turvaavat kodin ulko-
puoliset palvelut, turvapuhelimet, pai-
kantimet, turvaliedet jne. Kdytannén
arkea helpottavat myds kalenterimer-
kinnat, muistilaput ja puhelinmuistu-
tukset.

Pagtoksen tekeminen, milloin kodissa
asuminen paiattyy, on usein vaikeaa.
Todennékodisesti laheisesi ei itse ym-
marra tilannetta, ja joudut tekemaan
valinnan ldheisesi puolesta. Ihanteel-
lisinta olisi, etta laheisesi olisi ilmaissut
oman mielipiteensa siind vaiheessa,

UUSIA ASIOITA JA

ISOJA PAATOKSIA

eilla on omakotitalo, kesamokki ja
I\/I perintotila. Jokaisessa riittaa toitéa.
Monet asiat, erityisesti voimaa vaativat
tyot, kuuluivat aiemmin miehelleni. Nyt
mina olen opetellut kdyttdmaan moot-
torisahaa ja ruohonleikkuria. Ilmalam-
popumpusta ymmarran jo yhta ja tois-
ta. Autosta tarkastan nykya&dn sujuvasti
ilmanpaineet seka pesen, tankkaan ja
huollatan auton.

Kauheasti olen joutunut opettelemaan
uusia asioita. Tavallaan se on kivaakin.
Huomaan, etta opin ja osaan, mutta toi-
saalta hirvittdd, kun toéitd on niin paljon.
Aina on joku paikka, joka pitaisi tehda.

Puolisoni oma-aloitteisuus tdiden suh-
teen on kadonnut. Kylld han auttaa, kun

kun han on pystynyt suunnittelemaan
omaa tulevaisuuttaan. Keskustele asi-
asta siina vaiheessa, kun muistisairaus
on varhaisessa vaiheessa. Sairauden
edetessd l&heisesi voi paattda vain
niista asioista, jotka han voi ymmartaa.
Asumiseen liittyvat asiat kannattaa
miettia jo sairauden alkuvaiheessa.

Hyvaa tietoa asumiseen, arkeen ja

liilkkumisen liittyvista asioista oytyy
Muistiliiton sivulta

http:/www.muistiliitto.
fi/fi/muistisairaudet/
erityiskysymyksia/turvallisuus/

olen vieressé ja sanon “kanna naméa puut
kuistille, nosta tdma sanko tuohon.” Koti-
tydasetelmamme ovat minusta huvittavia.
Min& ajan hikisena ruohoa. Puoliso pat-
sastelee pihalla, tarkkailee tydskentelyani
ja'sanoo “no niin, kylla me tasta selvitdan”

Olen alkanut miettia omaisuudesta luo-
pumista. Emme tarvitse, enkd mina jak-
sa yllapitad yksin, kaikkea. Ne paatokset,
mista ja milloin luovutaan, eivat kuiten-
kaan ole helppoja. Kaiken olemassaoloon
on syynsa, ja lahisuvullakin on asioista
omat nédkemyksensa. Mutta vaistdmatta
paatoksia on tehtava. Jaksamiseni vuok-
si. Toisekseen sekin tilanne voi tulla eteen,
ettd tarvitsemme rahaa puolisoni hoito-
kustannuksiin. ®

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle
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SAMASSA VENEESSA

KUINKA KAUAN ISA
PARJAA YKSIN?

sani asuu yksin. Aamulla soitan isalle,

kyselen, kuinka h&n nukkui ja muistutan
mahdollisesta paivaohjelmasta: kerhoon
menosta tai sukulaisen vierailusta. Tyo-
pdivani aikana soitan isélle ainakin kerran,
varmistelen, ettd han on ottanut ladkkeet
ja sydnyt lounaan. Helpottaa kuulla isan
vastaavan lankapuhelimeen, silloin tiedan
hanen olevan kotona.

”FYYSISESTI ISA ON HYVASSA
KUNNOSSA JA TYKKAA LIIKKUA
ULKONA. TAMA EI EHKA OLISI
MAHDOLLISTA HOITOLAITOKSESSA.”

Toiden jalkeen syon paivallisen mie-
heni kanssa. Sitten lahden isén luokse.
Kuulostelen isan mielialaa ja yritan isan
kertoman ja jadkaapin sisalldon mukaan
selvittdd, onko han sydnyt ja mita. Isa syo
huonosti. Tuntuu, ettd aina pitda miettia
ruoka-asioita. Jos isd saisi paattaa, han
sdisi vain marjamaitoa.

Ilta menee yhdessa keskustellen ja ko-
tit6ita tehden. Kerran pari viikossa kaym-
me ruokaostoksilla ja sen yhteydessa
kahvilla. Joskus vierailemme sukulaisis-
sa tai toisinpdin. Ennen [Aht6ani teen tai
lAmmitan iltaruuan ja varaan isalle seu-
raavan paivan lounaan. Jos han ei syo,
yritdn puolen tunnin pa&std uudelleen.
Toisinaan jatan poydalle isélle mieleista
naposteltavaa.

Olen puhunut isélle kotiavun hankki-
misesta. Minusta kotihoito voisi tassa vai-
heessa kdyda isan luona kerran paivassa
huolehtimassa hanen sydomisestaan. Tasta
vasta keskustellaan, isé ei ole kovinkaan
halukas ottamaan apua vastaan. Viikon-
loppuisin haen isan useimmiten meille.
Aina han ei haluaisi [Ahtea. Sita sitten toi-
sinaan mietin, etté toiminko oikein. Mutta
tassé kohtaa olen ollut itsekés. Haluan
olla valilla omassa kodissani.

Kuinka kauan isa parjaa yksin? Rehelli-
sesti sanottuna en tied4. Monesti mietin,
ettd jos jotain sattuu, ei kukaan ole hanta
auttamassa. Mutta toisaalta koti on isalle
tutuin paikka, ja han osaa yha kulkea tut-
tua tietd kauppaan, kerhoon, pankkiin ja
huoltoaseman kahvilaan. Mutta jos hanel-
le sanoisi, ettd tdndan sinun pitdd menna
terveysasemalle, se ei valttdmatta onnis-
tuisi. Fyysisesti isd on hyvassa kunnossa
ja tykkad liikkua ulkona. Tama ei ehka olisi
mahdollista hoitolaitoksessa.

Arjen turvaksi mieheni asensi isélle lie-
sivahdin. Pankkitilille laitoin nostorajoituk-
sen sen jalkeen, kun isé lyhyen ajan sisalla
nosti tililta suuria summia.

Olen miettinyt, ettd jdisin jossain vai-
heessa vuorotteluvapaalle tai véhentéisin
tydaikaani. Mutta kaikki riippuu sitd, miten
isan sairaus etenee ja kuinka itse jaksan.
Kieltaméatta olen aika vasynyt. Tuntuu, etta
olen koko ajan menossa tai tulossa. Aika
on kortilla. Isalla tilanne on p&invastainen.
Hanelld aikaa, sitéd yksin vietetty4 aikaa, on
ehka lilkaakin. m

Tarinoita ja tietoa muistisairaan omaiselle



Lopputarina

ELAMA KANTAA

séni kuolemasta on viisi vuotta, itini

kaksi. Molemmilla oli muistisairaus. Kun
néin jalkikdteen summaan asiaa, ajattelen,
etta sairauden kanssa eletyt vuodet olivat
vaihe, jonka eldma vanhemmilleni, minul-
le ja meille omaisille antoi. Sita elettiin.
Se kesti aikansa. Ja se oli monin tavoin
merkityksellistd. Mutta kun nyt ajattelen
vanhempiani, en ajattele sairautta tai sai-
rastamista. Se ei ole mitenkaan tietoista.
Ehk& mieli toimii niin: muistot ovat muual-
la kuin sairaudessa, muistot ovat kauniita
ja lampimia.

Se, ettd olen saanut olla vanhempieni
elamassa hyvina ja huonoina aikoina, on
ollut tarke&a. En osaa sitd taman parem-
min sanoittaa. Koen rauhaa ja siunausta
siita, ettéd olin mukana.

Minulla ja isalla oli hyvin laheiset valit.
Vaikka isd oli sairas, olin loppuun asti ha-
nen pikkutyttonsa. Olin sikali onnellisessa
asemassa, etté isa tunnisti minut ja hanen
luonteensa ei muuttunut.

Iséni viimeiset hetket opettivat, ettd
kuoleminen voi olla kaunista. Etté karsi-
myksessa voi olla lasna toivo. Isan kay-
dessa kohti kuolemaa olimme isa ja ty-
tar. Ja niind yhteisinda hetkina isa kutoi
elaméansa ikaan kuin loppuun. En tieda,
mihin Alzheimer tuolloin havisi. Isa oli kir-
kaspainen. Oliko oikeasti, vai oliko se vain
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minun kokemus, en tied&d. Olen hirvean
kiitollinen siita, etta sain eld4 tuon vaiheen
isén kanssa.

Aitini kuoleman jalkeen tunsin “olen
vapaa’. Taman aaneen sanominen tun-
tuu pahalta ja vaaralta, mutta niin se vain
oli. Aitini oli minulle etdinen ja arvomaa-
ilmamme olivat erilaisia. Aidin poissa-
olo on vapauttanut minua tietyista paino-
lasteista.

Paivaakaan ei taida menni, ettenkod
ajattelisi vanhempiani. Minulla on heita
ikava. Ei sellainen rintaa painava ikava,
vaan tunne siita, ettd olen rakastanut.
Etté4 yha rakastan. Riippumatta siitd, onko
ihminen tassa vai ei. Kun katselen tontti-
amme kiertavaa isan tekemaa pistoaitaa
ja isan pitkospuita, koen, ettd han on luo-
nani. Ja vaikka sanoin, etta aiti oli minulle
etainen, on monia tilanteita, jolloin ajatte-
len “soitan &idille”.

Elamé kantaa. Sen min& haluan sanoa.
Sairaus vie voimavaroja niin sairastuneelta
kuin omaiselta, mutta vaikeinakin hetkina
kannattaa yrittaa loytdd suhtautumis-
tapoja sairauden yli. Ja se on hyva muis-
taa, ettd kaikesta ei voi eika tarvitse sel-
viytya yksin. Kannattaa hakeutua toisten
samassa tilanteessa olevien ihmisten
pariin. Se auttoi minua eteenpain. Paivan
kerrallaan. m

”JA VAIKKA SANOIN, ETTA AITI OLI
MINULLE ETAINEN, ON MONIA TILANTEITA,
JOLLOIN AJATTELEN ”SOITAN AIDILLE”.
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