“Aatteleppa ite omalle kohalle” - keskustelua muistisairaan maailmasta
nakovammaisten toimistolla (osa 2)

[alkutunnus] Pianon soittoa, jonka ohessa sanotaan: Kiikarissa aivoterveys.
Tietoa ja tukea ndkévammaisille -hanke. [/alkutunnus]

Helvi: No niin, kiva tota tammoisella naisporukalla vahan pohtia tassa nyt
tan Liisa Seppasen vierailua ja tota ketas meita tassa poydan aaressa
onkaan pohtimassa.

Pirjo: ensimmaisena Pirjo
Riitta: Riitta

Eila: Eila

Marja: Marja

Helvi: Ja sitten mina olen Helvi. Ja tota tosi mielenkiintoista oli kuulla tota
muistisairaan maailmasta eli Liisa Seppanen, tietokirjailija on ollut taalla
Polttimonkadulla vieraana ja kertonut tasta, niin, minkalaisia ajatuksia
teille heras tasta hanen kertomuksistaan.

Marja: No, ma ainakin niinku ajattelen, etta jos ei osaa kauheesti niinku
auttaa tai tehda muistisairaan niiku auttamiseksi, riittaa monesti se
lasnaolo ja semmonen turvan antaminen, se oli niinku hyva pointti.

Helvi: Kylla - mitas muita ajatuksia... lasnaolo ja turvan antaminen.

Riitta: Niin se kuunteleminen on tarkeinta varmaan ja se sit mulle tuli tossa
mieleen, etta se voi tulla aika varhaisessakin vaiheessa, etta monen
ikaisella.

Helvi: Joo, Riitta saa otit esille tan, etta voi tulla aika varhaisessakin
vaiheessa taa muistisairaus. Ja Liisahan toi tuossa esille sen, etta kirjassa
olevilla henkiloilla on alzheimer-tauti; onhan muitakin muistisairauksia. Ja
itseasiassa ite kun oon lukenut tuon kirjan, se nuorin henkilo, joka tassa
kirjassa on haastateltu, joka on paahenkiloiden roolissa, oli tosi nuori eli
ihan tyoikainen. En muista nyt ihan tarkkaan, mutta oisko ollut joku
tammoinen alle 50-vuotias sairaanhoitaja. Eli todella voi tulla myos
nuoremmallekin. Mitas muuta, mika, mika puhututti?



Pirjo: Miulle jai paallimmaisena, mina kun luin tuon kirjan, niin kovasti
muistelin omaa aitiani, joka muutama vuos sitten edesmennytta.
Ensimmaiseksi jai mieleen se semmoinen hyva ote, etta annetaan arvokas
loppumatka muistisairaalle ja pidetaan siita huolta. Han on sama ihminen
edelleenkin. Aiti oli minun &iti, meidan &iti loppuun asti. Ja tehnyt arvok-
kaan elamantyon, ja ihmisena arvokas, vaikka persoonallisuus vahan
muuttuskin. Se on jotenkin tavattoman suuri asia tuossa kirjassa.

Helvi: Ja sina oot kokenut, ihan elanyt taman tallaisen vaiheen elamassa,
etta sulla varmaan viela syvallisemmin tulee toi kirjan henkilot sielta,
niinku jollainlailla se asia ainakin hyvin elavana.

Pirjo: Se oli niin hyva, etta edessani hamarainen tie, se tuntu, etta se
hamarty ja hamarty pikkuhiljaa, mutta kuitenkin joku oli niin kirkkaana,
vanhemmat asiat mielessa ja just sen ihmisen, minun aidin elaman tie.

Riitta: Ma oon sita mielta, etta jos persoonallisuus ihmisella muuttuu, niin
kylla lahiomaisten ja lahipiirin pitais saada valmennusta siihen kohtaami-
seen sen persoonallisuuden tai muuttuneen persoonallisuuden kanssa. Ne

.....

tahansa semmosta hailyvaa kaytosta, mihin on vaikea suhtautua.
Helvi: Hhmm, mitas mielta te toiset olette tasta Riitan ajatuksesta?

Marja: Ma kans ajattelen niin, etta mun mielesta niinku lahiomaiset nii
tarvis just ammattilaisten tukea siihen, etta miten niihin tilanteisiin niinku
voi suhtautua ja miten niista menna niinku eteenpain, kohdataan ne
vaikeudet.

Helvi: Kylla - tuossahan Liisa vahan raotti jotennii minun mielesta sitakin,
etta kun tulee tata aggressiivisuutta, kun han puhui siita niinku siita
kaytoshairiosta, etta tavallaan se kaytoshairio on niin kuin vaara ilmaisu,
kun se on sen sairauden tuoma kyvyttomyys ehka vastata siihen mita myo
laheiset tai ammattilaiset niinku ehka odotetaan liitkaa tai asetetaan
tilanteet sillai etta pitas niiko pystya, kun ei enaa sairauden takia pysty,
vaikka, vaikka ei esim. tieda. Useinhan ne tulee esim. kun pitais menna
vaikka suihkuun, niin saattaa tulla sita agressiivisuutta, niin niin jos henkilo
ei enaa itse tajua, etta mista on kyse, kun ruvetaan riisumaan vaatteita ja
viemaan sinne. Varmaan se tulee se hirvea ahdistus sinne paahan, mita voi
ruveta sit niiku puolustamaan nyrkeillakin. Eli tammoisia tilanteita tuolla
terveydenhuollossa sattuu.



Riitta: Ja varmaan sekin tulee ongelmaks, etta jos ihminen ei muista jotain
asiaa ja muistaa sen vaikka vaarin. Pitaako asia korjata vai olla korjaamatta
oikeaksi.

Helvi: Joo tuosta ... mitas sanot Pirjo?

Pirjo: Paljon, paljon armollisempaa on olla korjaamatta se, antaa niinkun
sen ajatuksen olla hanen paassaan, mika se on. Ja tuohon muuttuneeseen
kaytokseen mulle tuli semmonen, paljon semmoisia kokemuksia, etta tama
oli hanen tapa kommunikoida, etta kun se puhe, puhe joka oli aikaisemmin
niin tarkee, niin se pikkuhiljaa havis, ei pystynytkaan puheella kommuni-
koimaan. Niin se on muistisairaalle hammentava ja sitten ruvetaan kommu-
nikoimaan jollain hanelle ihan vieraalla tavalla. Jopa saattaa tulla agressii-
visuuttakin. Tajutaan vaan, etta nyt mina en pysty ja mina en saa otetta
tahan maailmaan enka toisiin ihmisiin puhumalla.

Helvi: Mia voisin senverran tuohon viela jatkaa, etta meilla kun on tassa
hankkeessa taa yksi tyoryhma, missa on seka nakovammaisia etta muisti-
sairaita, niin on siella aika hyvin noussut taa, etta jos ei niinkuin muista,
niiku sanotaan, etta vaikka yritapa nyt muistaa, muistella. Tai yritetaan
oikaista, tama on mita Riitta sano, etta pitasko oikasta sita oikeeta. Niin se
olis vahan sama kun nakovammaiselle sanos: katso - etko sina nae. Niin se
on vahan sama juttu, etta miettikaas jokainen, etta jos sa et naa, sanottais,
vaan, etta no kato tarkemmin.

Pirjo: Kato tarkemmin. Tuota mina just tarkoitin, kun sanoin, etta on
armollista antaa monestikin olla, joo, etta niinpahan se oli, se ei ole meilta
keneltakaan pois.

Helvi: Kylla ja mia vahan muistan, etta tuossa Liisankin kirjassa tahan
vahan puututtiin: tarkeampaa on silloin vaikka tarttua tahan asiaan, etta
kysyy vaikka silta muistisairaalta: no miltas tama sinusta tuntuu, pelottaako
sinua nyt tassa joku ja lahtee niinku sitakautta siihen, siihen todellisuu-
teen, koska se muisti ei varmaan sielta tuo sita tilannetta. Nyt muistat saa
Riitta viela, mita ajattelit...?

Riitta: Juu, minun aidilla ei ollut alzheimeria, mutta maa muistan aina, kun
yksi hoitaja aina kun ne oli lahdossa jonnekin, niin han tuli iloisemmaksi
jotenkin ja heitti aina huumoria kaikista asioista. Kerrankin, kun ne lahti
jonnekin ja se ei loytanyt oikeeta hattua, han sano vaan, etta eihan laho
lato kattoa kaipaa.

Naurua...



Helvi: Juu, mutta tossahan nakee senkin, etta tuo kertoo siita, etta ihmiset
on persoonia, vaikka tulee muistisairaus. Ja mia oon huomannu tuolla mei-
dan ryhmassa, siella on niin hyvaa huumoria ja just se niinku on just kohal-
laan siis siihen tilanteeseen. Etta persoona ei muutu siis silleen, tottakai sit,
kun on ihan vaikee sairauden loppu voi olla ihan toista. Etta se huumorihan
on aina meille se semmonen kiva asia.

No, mikas teille jai, jos ajattelee sillee, etta mika sanoma olis nyt tarkeinta
tasta Liisan vierailusta, mika sanoma? Tassa on tosi tarkeita asioita jo
keskusteltu, mutta mika ois semmoinen, mika meidan pitais ehka nostaa
taalta tarkees ihan itseamme ja laheisia aatellen.

Riitta: No mun mielesta ainakin se, etta ennalta ehkaisy ja tutkimuksiin
meneminen. Ja sitten tiedostaa, missa on oman kotikuntansa paikka, missa
voi tutkituttaa ittensa.

Helvi: Kylla - taa etta mita pikemmin sen parempi selvittaa sita tilannetta,
etta mista on kysymys. Etta minun mielesta, nyt kun ma oon tassa hank-
keessa ollu eli kyse on, etta nakovammaiset on kohderyhmana, mutta se
muistisairaus on myos tassa yks tarkee asia tassa hankkeessa. Niin mulla
tulee aina se ajatus, etta nakovamma, se on vahan semmoinen kans, etta
milloin ihminen sen diagnoosin sitten haluaa tai lahtee sinne tutkimuksiin,
etta saadaan diagnoosi. Ja muistisairaus on vahan samanlainen, etta ei
laheta aina tarpeeks niiku varhain, etta mieluummin vahan jaadaan siihen.
Kummassakin, mita pikemmin sen parempi, saatas niiku tieto ja sitten
voitais hoitaa. Onhan silmasairauksissakin osa, jota voidaan hoitaa. Ja aina-
kin sama myos tuolla muistipuolella, etta vahan jarruttaa sita tilanteen
pahenemista erilaisilla laakkeilla eli nain.

Pirjo: Huomasitteko koko ajan, minun pisti niiko koko ajan tossa korvaan,
miten lahella oikeestaan nakovamma ja muistisairaus on ja miten ne
kytkeytyy, miten paljon niilla on, ne on samantyyppisia...

Helvi: Ma oon kuule taysin samaa mielta, etta...

Pirjo: Niissa on niin paljon samaa, lahdetaanko vaikka siita, etta
nakovamma ja muistisairaus ei nay ulospain...

Helvi: Niin...

Pirjo: Ei meidan otsassa ole leimaa olen muistisairaus tai nakovamma -
nakymaton vamma.

Helvi: Nakymaton vamma.



Pirjo: Nakymaton vamma - hyvin paljon niinkuin samaa.

Riitta: Nakovammaisten, niiden taytyy omata hyva muisti, sen takia, etta
koska paljon pelataan muistilla.

Pirjo: Aina vaan, koska aina vaan enemman pelataan talla visualisoinnilla ja
nain edelleen: kuvia, kuvia, kuvia maailma on taynna kuvia. Meilta
nakovammaisilta vaaditaan aina parempia muistiominaisuuksia.

Helvi: Maa oon kans miettinyt tata, etta kun puhutaan, etta pitas sita
muistia kayttaa ja harjotuttaa. Etta onko nakovammaisilla jo parempi
lahtokohta silleen, niinku tassa ennaltaehkaisevassa mielessa, kun joutuu
sita muistia kayttamaan, harjotuttamaan. Ja maa oon niiku sanonukin, etta
jopa jo liikkuminen tuolla vaatii aarimmaisen paljon niiku sita aivotoimin-
taa: pitaa kattoo niita tasoeroja ja ja paikkoja, etta lahtokohtaisesti ma
nakisin, etta nakovammaisilla on jo ennaltaehkaisevastikin hyvaa. Mutta
ehka toinen puoli nakovammaisilla tulee sit siina, etta se jatkuva muistami-
nenhan kuormittaa meijan aivoja. Eli niiden aivojenhan pitais myos saada
lepoa, palautumista. Eli semmoisia mukavia asioita. Voijaankin lopuksi viela
kayda semmonen, etta mika on semmoista, mika antaa kullekin teista
semmosta lepoa aivoille? Miten rentoutat aivoja?

Marja: No, ainakin omalta kohdaltani, kun ma kayn vaikka kaupungilla
kavellen, niin mulla on paljon siella asioita, mita mun pitaa muistaa: etta
ma en kaatuile tai tormaile, muistella missa on minkakinlaiset portaat tai
sisaankaynti ja nain. Ja sitten suunnitella myos se reitti, etta miten ma
kuljen siella milloinkin, etta ma selviydyin niinkun mahdollisimman niinku
ehka niinsanotusti helposti. Ja sitten kun ma meen kotiin, niin siis ma oon
aivan ratti, poikki vasyny. Mun paras konsti on se, etta ma kayn ihan niinku
lepaamaan, siis pitkalleni viltin alle hetkeks. Sit ma taas jaksan.

Helvi: Niin, mitas toisilla? Miten rentoutat aivojasi?

Riitta: Ma luulen, etta mulla on ainakin ihan lenkkeily, nykyaan musiikkia ja
soutelu.

Helvi: Joo, mitas sia Eila sanot? Miten sina rentoutat aivojasi?

Eila: Ehka lenkkeilee, se on niinku parasta varmaan, se mulla on lenkkeily.
Hmm...

Helvi: Hmm, mitas Pirjo?



Pirjo: Pitkat kavelylenkit ja musiikin kuuntelu, lukeminen ja
kirjoittaminen...

...naurua yhdessa... ne on siina.
Helvi: Joo, kylla

Pirjo: Ne on ollu aina ja niista mina en luovu. Nyt mina olen siirtynyt
aanikirjoihin.

Helvi: Hhmm... mina voisin sanoa aasinsiltana, etta minakin olen siirtynyt
aanikirjoihin.

Pirjo: Aika moni on, kuule moni on...

Helvi: Itseasiassa eka kerran viime kesana, kesalomalla ihan tarkoituksella,
etta nyt kuuntelen. Niin ma hammastyin, miten rentouttavaa se on. Mulle
kay hirveen hyvin illalla, se on niin ihanaa. Kesalomalla aitassa, siella vahan
sellaisessa puoli-istuvassa asennossa, ihan hamarassa ja aanikirja...

Eila: Kuulostaa aika hyvalta, voi vitsi, koska sita sit hirveen helposti sit
nukahtaa... tosi mielenkiintoinen.

Helvi: Joo nain siina sitten kay, etta se on ihan unilaakettakin, siis tosi
hyva.

Pirjo: Ne oli mulle sellainen loyto. Ma oon 4-vuotiaasta lahtien kova
lukemaan. Nyt kun paasin sen Celian asiakkaaksi ja loysin ne aanikirjat, se
on minun semmoista aivorentoutusta!

Riitta: Kylla minakin kirjallisuudesta rentoudun, mutta ei kaikki kirjat
rentouta, riippuu vahan minkalaisia.

Helvi: Ja varmaan minkalainen lukijakin on, mina valilla ihan nostan hattua,
etta miten mukavia, mukavaaanisia ihmisia siella on, miten ne hyvin
lukeekin. Joo, mutta hei - kiitos kaikille. Ja tasta taas vaan, etta pidetaan
huolta itsestamme ja laheisistamme. Ja mukavaa paivan jatkoa kaikille!



