Kohtaamisia ja tormailyja

[alkutunnus] Pianon soittoa, jonka ohessa sanotaan: Kiikarissa aivoterveys.
tietoa ja tukea nakovammaisille -hanke [alkutunnus]

Keskustelun aloittaja: Jaaha, kayvaaks me esittelykierros lapi, etta ketas
meita taalla on?

Anna-Liisa: Mulla on pullaa suussa.

[naurua]

Eija: Ajattelin laittaa just suklaan suuhun, jotta voi olla iha hiljaa.
Mauri: Ketas meilla oikeen taalla onkaan nyt? Mia oon mauri.
Sinikka: Ja mia oon Sinikka.

Paivi: Mia oon Paivi.

Eija: Mia oon Eija.

Anna-Liisa: Ma oon Anna-Liisa.

Ulla: Ulla

Mauri: Mistas meijan pitikaan keskustella oikeen?

Sinikka: Miten kohdataan toisia ihmisia, tuntemuksista. Ma ainakin voin
nain nakovammaisena voin sanoa, etta kylla se kohtaaminen aina on vahan
haasteellista.

Mauri: Miksi noin aattellet, etta teikalaisia, jos voi sannoo nii,
nakovammaisia, miks on teita vaikee kohdata?

Sinikka: Ma en tieda, ehka se on vahan just sen takia, kun on vahan niiku
erilainen, on jotain tapahtunut jotakin, mika on tehnyt vahan erilaisen.
Ainakin itteensa se vaikuttaa niin paljon se etta, kun en ookaan
samanlainen kun kaikki muut. Onko sitten taas painvastoin just, etta toiset
aattelee, ettei se ookkaan enaa samanlainen.

Eija: Onks siina se epatietoisuus siita, etta miten paljon on
nakovammainen, miten han nakee ja tunnistaako han viela vai mika sen on
sen toisen puolen aatelen, miten se nakee siut. Se varmaan siina on kans
toiselta puolelta aateltuna.

Anna-Liisa: Sitte, kun ei tosiaan tieda sita, etta miten paljon nakee, et
nakovammainenhan saattaa olla tosiaan, etta se nakee hyvin liikkua ja
muuta.



Mauri: Mia aikoinaan oikeestaan ajattelin jotenkin holmosti, etta jos on
valkoinen keppi, se on sitten taysin sokea. Kauheesti tuntenut semmosia,
jotka on heikkonakoisia.

Paivi: Mulla on sama homma, makaan en kyl tiennykaan, etta semmosia
periaatteessa katotaan, heikkonakoiset katotaan nakovammaisiksi.

Sinikka: Suurin osa nakovammaisista on heikkonakoisia, on tietysti taysin
sokeitakin, mutta suurin osa on heikkonakoisia.

Mauri: Onko se vahan sama, kun joku sairastuu ja sitten tapaa sen omaisen,
laheisen ja ihminen ajattelee, mita mina sanon. Mita mina voin sille sanoa?
Jotenkin se kysymys on hassu sinansa.

Eija: Se on niiku yleensa ihmisen kohtaaminen tammaosessa niin kuin surussa
tai tammaossa nain vaikeitten asioitten aarella, onko se sitten niin
pelottavaa. Onks se?

Sinikka: Siina tulee epavarma olo, miten ma lahestyn sinua, kun sulla
tammonen asia.

Eija: Miten ma surussa, vaikka miten mina ihmista lahestyn.
Anna-Liisa: Mita mina siina tilantees sanoo?

Mauri: Hei, sia oot sokkee!

Useampi aani: Nii!

[naurua]

Mauri: Vai?

Paivi: Siinakin on sit se etta, se etta, missa vaiheessa on tama sairastunut
ite, etta jos oot ihan alkuvaiheessa ja joku tulee sulle sanomaan, etta sull
on huono muisti. Kyl siina iskee jo jarrut paalle sillo. Mut sa oot kauemmin
siit sairastumisesta, siina vaiheessa ei 0o enaa niin, sita on jo ite kasitellyt
sita asiaa niin paljon.

Eija: Se on tavallaan se oma surutyo, koska jokainenhan meista tekee
tavallaan sen surutyon siina, miten kun sairastunut tulee muistisairaaks tai
nakovammaiseks tai mika muukin sairaus tahansa ihan mika vaan, nii siahan
teet semmosen oman surutyon siina ja sitten siinahan tulee sitten missa
vaiheessa oot menossa. Otat sia vastaan yhtaan mitaan itekkaan, etta voit
olla hyvin kieltavana, toinen tulee sanomaan terve, sulla on kaynyt nain,
voit olla hyvin torjuva ite, mitas sa tuut mitaan sanomaan ja neuvomaan,
etta se on todellakin vaikeeta, missa vaiheessa oot menossa sita suruas.



Mauri: Yhden kerran lenkilla tuossa puistossa katoin, kun lehdet putoo
puista, niin tuo on kuin sairaus, etta pikkuhiljaa jotain putoo.

Ulla: Joo, ma oon kanssa ajatellut sillein, etta tama minun alzheimeri ei

Mauri: Kohtaamisessa on aina kaksi ihmisista, se joka kohdataan ja joka
tulee kohtaamaan. Vuorovaikutusta yleensa on taa elama.

Sinikka: Avoimmuus on mun mielesta kohtaamisessa kaikkein tarkeinta,
etta ollaan avoimia, joko siita omasta itsestaan, etta olen nakovammainen
tai ei naa kunnolla, kylla se niin kun helpottaa sita kohtaamista ja sen
kohtaamisen tapahtumaa.

Anna-Liisa: Jutellaanks siina vaan sitten iha normaalisti. Hyvaa paiva ja
kaunis ilma tanaan! Tai siis ihan siis normaalisti niinku yleensa jutellaan,
kun tavataan toinen ihminen.

Eija: Niin, ja kylla joo ja jos ei ite valmis vastaanottamaan sita ihmista.
toisinkin pain, jos ei oo valmis. Tavallaan pitaahan siihenkin antaa tilaa
toisellekin, etta haa ei ehka ollu viela valmis ottamaan vastaan miun
muistiongelmia.

Mauri: Se on tietysti kauheen inhimillista.

Sinikka: Tuntuu enemman etta siina tulee, etta ei uskallateta kohdata sita,
etta jatetaan mielummin, vaikka sitten kavellaan ohi, eika olla nakevinaan
se on siella. Mulla kavi sillo alussa nain, kun ma menin sitten tuttuihin
paikkoihin tai esimerkiksi menin kauppaan ja siella oli ihmisia, mita mina
selvasti tunsin, ne tuns mut, mut ne niiku kaanty ja laks pois, etta ei
uskallettu kohdata minua, kun olen nakovammainen. Nii, tuli semmonen,
etta ehka nekin tavallaan sitte pelkas sita.

Mauri: Etta sannoo jottain vaaraa tai.
Paivi: Tai kysyy jotain idioottimaista.

Mauri: Eiks me normaalielamassa koskaan mokata, terveet terveitten
kanssa. Miakii muistan, etta minakin olin Lansi-Suomessa, sukulaismiehelle
heitin savolaista vitsia ja jossakin vaiheessa: Aiti, aiti! taalla ei ymmarreta
vitseja.

[naurua]



Mauri: Joskus ennen sairastumista ma olin kauhean empaattinen ma kysyin:
Mitas sinun rauhattomuuteesi kuuluu?

[naurua]

Eija: Sitte just, etta itekin, ku meni laakariin ensimmaisen kerran tai siis
yleensa ainahan, sita kun terveydenhoitajalle tai laakarille menee, niin no
mita kuuluu? Hirveen hyvaa, mita muuta, ei mulla mitaan hataa!

Eija: Ite kun sairastuin, sit rupesin, minusta oli se hirveen hyva se
voimauttava biisi, mina laulelin aina sita Ystavan laulua, Mista tunnet sa
ystavan. Tavallaan siina annoin ihmiselle vapauden siihen toiselle ihmiselle,
etta se joko on mun ystavana tai ei ole mun ystavana, etta sit han voi
menna. Siina on hitsin hyvat sanat siina kappaleessa, semmonen voimabiisi
siina vaiheessa.

Paivi: Minkalainen Sinikka on sun nakovamma?

Sinikka: Ma toisaalta ma naan kylla jotakin, mutta ma en naa kunnolla
mitaan. Mun nako erittain epatarkka ja mulla on oikea silma sokea, etta ma
en naa kuin vasemmalla silmalla. Sitten ma naan vaan niiku, mulla on
nakokenttapuutos, ma en naa vasemmalle puolelle ollenkaan. Nakokyky ei
riita esimerkisi ajokorttiin.

Eija: Eiks siihe auta, etta siina ois kaveri vieressa, sanos, mihin pain
mennaan. Niin kuin vanhatkin ihmiset.
[naurua]

Sinikka: Ma menetin tan nakoni, tulin sairaalasta ja sitten sairaalassa
sanottiin, etta nyt et saa kolmeen kuukauteen saa ajaa, sitten hoitaja lisas
sithen: etka tolla naolla edes vieresta neuvo.

[naurua]

Sinikka: Miten Paivi sulla vaikuttaa se muistiongelma, mita sa joudut joka
paiva huomioimaan, tai miten se arjessa nakyy?

Paivi: Mulla on sillein, etta miun elama on puhelin elikka mia laitan
puhelimeeni ylos kaikki, mita mun pitaa muistaa ja laitan ne halytyksen
taakse, et ne halyyttaa sitten, kun on aika menna johonkin.

Sinikka: Elikka siina on aina muistutus, etta nyt on tanaan kerho kello
siihen ja siihen aikaan.

Paivi: Kylla, mutta sitten kun mulla on tapana kotona ruveta jotain
lukemaan ja tai kattomaan, mahan suljen sit sen kaiken muun. Et sit



kellohan ei tuu yhtaan mieleen, ma en kato kellosta, paljos kello on. Ma
katon sita telkkaria, sit se unohtuu. Sit se menee se aika sitte ohi.

Sinikka: Keskityt niiku yhteen asiaan.
Eija: Eli yhteen asiaan kerrallaan

Paivi: Yks asia kerrallaan ja sitten no tanaankin sitte ku, mulla on laake
halytyksen takana, sit ku se halyyttaa, niin ma laitan sen pois ja sitten jaan
kattoo talleen nain jotain telkkariohjelmaa ja sit ma tajuan kohta, etta
kaveri tuumaa vieresta, nii et ottanut laaketta. Mina sanoin, et otin.

Eija: Putkiaivo
Mauri: Sehan on kuin miehet.

Eija: Niin, minakin sanoin silloin alkuun. Nyt mina tiedan, milta miehista
tuntuu, kysykaa vaan multa.

[naurua]
Eija: Tietaa, miten se tapahtuu.

Mauri: Hei, mutta olin tossa joskus kahvilla, sitten kaverin kanssa rupesin
juttelemaan, se kerto, etta hanella oli vaha hammentava tilanne. Han on
taysin sokea ja han meni sitten kylaan ja meni hissiin ja hanelle tuli outo
tunne, onko taalla joku. Han sanoi, niin kuin yleensa sanoo: Hyvaa paivaa!
Mutta mitaan ei kuulunut. Sitten han kopisteli varmuudeks vaha silla kepilla
ja siina oli jalat ja toinen ei sanonut mittaan. Sitten tuumittiin, etta se ois
vahan kuin Hitchcockin elokuvasta, etta karmee tilanne, kun ei naa mitaan,
toinen ei sano mitaan, onks se onko vaarallinen vai ei se toinen. Kaikkea voi
sattua.

Sinikka: Vahan sen jalkeen, kun minusta tuli nakovammainen, tietysti kun
ma en sitten naa ihmisten kasvoja hyvin, enka tunnista vastaantulevia
ihmisia. Sattu sitten semmonen tilanne, tuli ihan tuttu ihminen vastaan,
sitten ku ma kavelin vastaan, enka sitten tervehdi, niin haa vahan niiku
tokas minulle, etta onpas susta tullut ylpia, kun sia et tervehdi. Mutta
sitten mina sanoin, etta mina en naa kunnolla. Han ei siina vaiheessa viela
tiennyt, etta mulla on nako mennyt.

Eija: Esimerkkeja voi olla muistisairauksistakii, tammaoinen etta muistisairas

.....

hoitotoimenpiteita, niin vaimo onkin sairaanhoitaja, ei tunnisteta ollenkaan
omana vaimona, vaan voi olla tosiaan on sairaanhoitaja, ihan vieras



ihminen, kuka on tullut ja ei tunnisteta siina, vaikka kuinka sanoo, hei etta
oon sinun vaimos. Sit kun menee tilanteesta pois ja hoiot on ohite, menee
tilanteesta pois ja tulee takaisin samaan tilaan, huoneeseen: Ai, siinahan
sia vaimo ootki.

Mauri: Sitten kun on toissa tuntenut mielettomasti ihmisia, sitten on vahan
sillei, etta pitais kaikki kerran tavannut, ihmiset olettaa, etta tottakai
tuntee sitte. Sit tulee pikkusen hankala, nii joo, etta missas myo oikein
tavattiin tai tallein. Toisaalta on nythan hyva puoli nyt, kun on
muistisairaus, no se ei sen takia tunne, kun on muistisairas, etta joku hyva
puoli tassa.

Anna-Liisa: Joo, tota ajattelin menna ostamaan uuden tabletin. Lahettiin
mun tuttavan kans ostoksille ja tama myyja, myyjatar ei niiku huomioinu
mua ollenkaan, vaikka ma olin se ostaja ja han vaan jutteli talle mun
kaverille siina koko ajan. Han ei edes katsonu mua, etta ma olin iha kuin
ilmaa siella. Ja sitten ku lahettiin pois, olin maksanu taman, niin ei han
kylla mua huomioinu siina lahtiessaankaan, etta han ei moikannut, kun
lahettiin pois. Et han todella koko ajan seuras vaan tata mun kaveria. Et ma
jai ihan niiku ulkopuoliseksi siina.

Mauri: Anna-Liisa, taa ei ollu se tabletti siis tammonen apteekista ostettava
tabletti.

Anna-Liisa: Ei! Joo, ma en ollut apteekissa nyt.
Mauri: Se varmaan luuli, etta sia oot tayssokkee.

Anna-Liisa: Nii, ehka se sitten luuli. Ma kaytan naita tummia laseja. Niin
ehka se luuli todella. Se oli naisihminen ja tama mun kaveri oli
miespuolinen.

Aani taustalta: Ai jaa.

Eija: Olikohan ne samanikaisia?
Anna-Liisa: No joo.

[naurua]

Sinikka: Mullehan sattu kun mina menin virastotalolle, avustajan kanssa
menin sinne hakemaan semmost korttia, multa kysyttiin ihan suoraan, etta
kumpis teista on se nakovammainen.

[naurua]



Sinikka: Mina menin sinne tiskille, avustaja oli mun selan takana taalla
kauempana, ma ite hoisin sita asiaa. Se kattoo sita avustajaa ja kysyy, etta
kumpis teista on nhakovammainen.

Anna-Liisa: Lappu otsassa.
Sinikka: Tatuointi otsaan kato heti.
[naurua]

Mauri: Tarkeeta taa kohtaaminen, kohdataan niin kuin tavallisia ihmisia.
Hanella on vaan joku puute, joka mulla ei oo viela ehka tai koskaan. Tai
toinen sitten kohdataan niinku se oiski sukulainen tai sisko tai veli. Tietysti
jos on huonot valit ni.

Anna-Liisa: Parempi kuin ei kohtais.
[naurua]

Eija: Niin, kohtaa niin kuin toivot itseasi. Se on vahan kohtelemissakin,
kohtele niin kuin itseasi toivoisit kohtelevan. Kohtaaminen on sama,
kaantaa siihen samaan kohtaaminen, olla oma itsensa.

Sinikka: Aatellaan silleen, etta me ollaan samanlaisia ihmisia kaikki. Meilla
vahan erilaisia taipumuksia, sairauksia, vammoja, mutta siltikin me ollaan
niita samoja ihmisia kuin mita ennenkin, samanlaisia kuin toisetkin.

Anna-Liisa: Omia persoonia ollaan jokanen.

Sinikka: Onhan siina tietysti sekin, voihan olla itekkin olla rohkeampi ja
nykaista hihasta ja toivoo toisellekin, etta tulis vaan reilusti nykaisemaan
hihasta ja sanomaan: Hei terve! Se on sama itellakin, jos nakee, etta joku
arastaa.



