Muistisairaana maailmassa - Ohikatsotut

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, seka heidan omaisensa kertovat, miten he haluaisivat asua, millaista
kohtelua ja hoitoa he toivovat saavansa, milla tavalla muistisairaus on
vaikuttanut tydssakayntiin, seka sen, mika tekee heidan elamastaan hyvaa ja
arvokasta.

Hanna: Mina olen toimittaja ja 940 Paivaa isani muistina- kirjan kirjoittaja Hanna
Jensen. Tassa jaksossa kasittelemme ennakkoluuloja ja oletuksia, joita ihmisilla
on edelleen muistisairaita ihmisia ja muistisairauksia kohtaan. Me
keskustelemme nyt siita, pitavatkd ne paikkaansa. Kanssani on aiheesta
puhumassa kaksi muistisairausdiagnoosin saanutta herraa; Mauri ja Lasse.
Molemmille [ampimasti tervetuloa.

Lasse ja Mauri: Kiitoksia.

Hanna: Aloitetaan hieman poikkeuksellisella tavalla. Sind, Mauri, olet kirjoittanut
runon siita, kuinka muistisairaita ihmisia lakataan kohtaamasta ja katsotaan ohi.
Haluaisitko lausua runosi “Ohikatsotut” meille kaikille?

Mauri: "Ohiammutut sodassa, selvisivat hengissa. Ohikatsotut karsivat, koko
elamansa. Katseen puute, pahin puutostauti. Sinua ei ole olemassa. Milloin mina
olen ollut ohitse katsomassa, nihiloimassa ihmista? Aivan kuin ihminen varttuisi
ilman ihoa, aivan paljaana.

Hanna: Kiitos Mauri tasta runosta, se on todella hieno ja osuu suoraan ytimeen.
Millaisia tuntemuksia, Lasse, sinulle tuli, kun kuulit tdman runon?



Lasse: Taytyy sanoa, etta talla minun keskittymiskyvyllani, siina oli kaunis
aksentti, mutta mina en paassyt siihen oikein sisalle.

Hanna: Onko sinulla keskittymisen kanssa vaikeuksia?

Lasse: Kylla minulla on keskittymisen kanssa vaikeuksia. Minulle taytyy
nimenomaan niin sanotusti teroittaa, etta "Nyt sind seuraavaksi silleesti”.
Anteeksi, mutta tdma meni minulta ohi.

Hanna: Mutta tama ehka kertoo sellaisesta tyypillisesta tilanteesta
muistisairauden kanssa elamisesta ja se ei ole millaan tavalla vaarin. Aika
rohkeaa, etta sanot sen itse aaneen.

Lasse: Kylla.

Hanna: Omaisena tdma osuu sen sijaan suoraan sydameen, kun seuraan
|laheisen muistisairaan (ihmisen) eldmaa ja tiedan, kuinka han karsii juuri tasta
asiasta kovasti, ehka jopa eniten siita asiasta, jossa Mauri tdssa runossaan
kirjoittaakin. Onko teille tapahtunut niin, etta joku ihminen tulee teidan
seuraanne, jossa on lisaksi muita ihmisia ja kun he kuulevat teilld olevan
muistisairaus, niin he alkavat puhua muille ihmiselle teidan sijastanne?

Lasse: Kylla minulla on kokemuksia tasta muistisairauteni esille tuomisesta ja
siihen suhtautumisesta. Ylivoimaisesti yleisin on tallainen reaktio: "Muistatko
minut?”. Vastaan, etta kylla mind muistan ja muistaisin varsinkin, mikali olisit
minulle euronkin velkaa. Se herattaa sellaista hilpeytta, otan taman vahan niin
kuin huumorin kannalta. Mutta yleisin on se "muistatko minut” ja sen jalkeen
sellainen hammastyneen hilpean oloinen ilme kasvoilla; Se on uutta heille.

Hanna: Enta Mauri, sina olet kirjoittanut taman runon, joten voi oletettavasti
ajatella nain sinulle tapahtuneen?



Mauri: Tuo runo oikeastaan lahti silla tavalla, mikali muistan oikein, etta ajattelin
yleisesti muistisairasta ja ohikatsomista. Itselleni ei tuollaista kysymyksen
mukaista esimerkkia ole ollut. Ne kohtaamiset ovat olleet sellaisia
hammennyksensekaisia, kun en ole muistisairaudessani niin pitkalla viela ja: "Ai,
sind muistatkin” ja "puhut normaalisti” ja "tamahan oli ihan normaali
keskustelu...”. Hdmmennyksia tulee ehka sen suhteen.

Hanna: Te olette molemmat hyva esimerkki kumoamaan myyttia siita, etta
muistisairausdiagnoosin saanut ihminen ei esimerkiksi pystyisi tuottamaan
puhetta taikka keskustelemaan.

Lasse: Kylla minullekin on sanottu jokusia kertoja niin, etta: "Ei kylla yhtaan
huomaa sinusta” ja sitten he alkavat ikaan kuin tenttimaan ja hakemaan sellaista
kosketuspintaa tahan minun muistisairauteeni, etta he paasisivat kiinni siihen.

Hanna: Eli he kyselevat sinulta jotenkin, ettd muistatko sing?

Lasse: Joo he yrittavat silla tavalla hammentyneina saada kiinni siita, yksi on jopa
epaillyt minun teeskentelevan (muistisairasta).

Hanna: Sellainen kysymysten kysyminen ja tenttaaminen on vastoin kaikkia
korrekteja ajatuksia siita, kuinka muistisairaan inmisen kanssa kannattaa
kommunikoida. Sehan vain vie energiaa ja voimia, jos taytyy ponnistella
muistaakseen jotakin.

Hanna: Mutta tuosta kohtaamisesta, tai siita, ettei katsota, on minulla omaisena
kokemus; Jos menen ldheiseni kanssa laakariin, niin jotkut 1aakarit alkavat puhua
minulle, eivatka talle Iaheiselle, joka siina on. Silloin olen tehnyt sellaisen
ratkaisun, ettd katson seinaan, ettei tama laakari voi saada minuun
katsekontaktia, jolloin hanen on pakko katsoa laheistani. Ihmisille on varmaan
melko luontaista etsia silmat ja jos minun silmani eivat ole saatavilla, niin sitten
katsekontakti on ikaan kuin pakko luoda muistisairaaseen ihmiseen. Tama runo
kylla vahvasti koskettaa sellaiseen tilanteeseen. Vaikka sinulla Mauri, ei itsellasi
ole ollut nain viela, voi olla, etta saattaa jossakin vaiheessa tulla.



Hanna: Mita ihmiset teille sanovat, kun he kuulevat teilla olevan muistisairaus?

Lasse: Minun kohdalla se on juuri noin (kuin aiemmin sanoin), etta "muistatko
minut” ja niin edelleen. Heilld on Iahes kaikilla sellainen hammastyneen hilpean
oloinen ilme kasvoillaan, seka sellainen hyvin tutkiva ja utelias, ettd he paasisivat
kiinni siihen. Ensimmainen kysymys on: "Muistatko minut?”. Tuo on minun
kokemukseni.

Mauri: Minulla taas ei oikeastaan, kun olen julkisuudessa puhunut siita ja lahes
kaikki tietavat sen. Ainoastaan se, etta olekaan niin "p6pi” vield, kuin he olivat
ajatelleet (minun olevan) ja puhun ihan jarkevia. Jollakin tavalla mina ajattelen,
etta milld tavalla julkisuudessa pystytadn saamaan aikaan se, kun puhutaan
muistisairaasta, etta on eri laatuisia ja eri vaiheessa olevia muistisairauksia. Se,
mika laake siihen olisi julkisuudessa...

Hanna: Sitten on my6s muistisairauksia, jotka etenevat hyvinkin hitaasti, tai
etenevatko koskaan sellaisiksi mielikuvien tai ennakkoluulojen tasoisiksi,
jollaisiksi ne stereotyyppisesti kuvitellaan. Voihan olla vaikka kymmenen vuotta
(sitten) muistisairausdiagnoosin saanut ja ihan hyvin parjaa arjessaan.

Hanna: Onko teilla ollut koskaan sellaista vaihetta diagnoosin saamisen jalkeen,
etta olisitte tunteneet siita hapeaa?

Lasse: Tuo on tarkea kysymys. Mina alusta saakka asennoiduin niin, ettd mina en
niin sanotusti laita nyt kynttilda vakan alle, vaan mina laitan tdman pdydan
lampunjalkaan ja olen taman asian kanssa kirkkaasti esilla, vahankaan tata
hapeamatta. Yritan kayttaytya tasapainoisesti ja kertoa ihmisille, etta nain on
tilanne. Ja olen saanut hyvin mydnteista palautetta; Paljon enemman myoénteista
kuin kielteista.

Hanna: Oliko sinulla, Lasse, sellaista tilannetta, etta se diagnoosi olisi tuonut
sinulle jotakin selvyytta siihen, miksi asiat olivat niin kuin ne olivat?



Lasse: Mina ristin kateni; Niin moneen ja tassakin viela ristin kateni, etta se
diagnoosi tuli. Se antoi minulle ymmarryksen siihen minun kaytokseeni, johon
tama (sairaus) minut vei; Jopa epasosiaaliseen kayttaytymiseen ja talta valilta,
kun professorilta kysyin ndita asioita, han sanoi naiden nimenomaan vaikuttavat
naihin elamanalueisiin. Se antoi ymmarrysta ja kuten sanoin; Ristin kateni siina
paikassa ja olin niin tyytyvdinen, onnellinen suorastaan.

Hanna: Ja onnellisuus nakyy nytkin sinun kasvoilla taalla.

Hanna: Enta Mauri, onko sinulla ollut hapean tunteita?

Mauri: Ei minulla ollut. Taustani puolesta olen tiennyt, etta arpa voi jollekin
meista neljasta lapsesta tulla ja minulle se sitten lankesi onnellisesta maasta ja
olen tottunut karsimyksen kanssa jo pienesta pitden elamaan. Minulla ei ollut
ongelmia siing, ainoastaan liian nopea tdista Iahto oli hieman prosessoitava asia
kuitenkin. Diagnoosin hyvaksymisessa ei ollut ongelmia.

Hanna: Viitaten viela aiempaan keskusteluumme siitg, etta olisi aika ihanaa,
mikali ajattelisimme niin, kuten Mauri kaytit sanaa "popi”, etta tassa
sairaudessahan on hankaluuksia muistin, eika niinkaan jarjenmenon kanssa,

Lasse: Lisatakseni vield tuohon, miten tama toi lohtua minulle, kun sanoin
professorille olleeni aikoinani hoidossa paniikkihairion kautta lauenneen
keskivaikean masennuksen takia, niin onko nain, ettda minun neurologista
sairauttani hoidettiin hulluutena. Han sanoi asian olevan niin. Tama toi minulle
suurta lohtua, etta tama olikin elimellinen eika henkinen tai psyykkinen sairaus.
Olen siis elimellisesti sairas; Otsalohkon, aivokalvon ja aivojen valinen
aineenvaihdunta ei toimi, se on neurologinen ongelma, siita on diagnoosi ja silla
siisti. Se toi minulle suurta lohtua.

Hanna: Sinun nimenomainen diagnoosi siis on tdma, ja taman sina kerrot kun...?



Lasse: Kyllg, kylla.

Hanna: Mika kaikista mahdollisista muistisairauksista, joita ymmartadkseni on
jopa yli 100, sinulla Mauri on?

Mauri: Minulla on Alzheimer.

Hanna: Sinulla on Alzheimer. Oletteko sita mieltd, vaikka sinulla on se, etta olisi
hyva, jos saataisiin sitakin tietoa laajemmalti esiin, etta niita on useampi, eivatka
kaikki ole Alzheimeria, kuten nyt sanotaan?

Mauri: Onkos se, ettd 70% on Alzheimeria ja loput jotain muuta. Tutkimus tietysti
on tarkeaa ja jalkipolviasia aina askarruttaa; "Onkohan (se) minulla...?".

Hanna: Mita olettamuksia teilla itsellanne oli, enne kuin te olitte saaneet
diagnoosin? Oliko teilld jotakin ajatuksia siita, mita muistisairaus olisi, silloin kun
se ei koskettanut viela teita?

Lasse: Minulla ei kaynyt mielessakaan, etta olen muistisairas. Minulla on
sairaanhoitajavaimo ja han koko kevaan sanoi minulle, etta pitaisi menna
ladkariin. Han ei ryhtynyt diagnosoimaan minun ongelmiani muutoin kuin
voimallisesti paivittain kehotti menemaan laakariin. Ajattelin, etta "hépohopo,
téihin mina menen”. Minulla ei kdynyt mielessakaan, vaikka oli nama ongelmat
jo itsellani alkaneet; Bussikuskina aloin unohtelemaan linjoja ja oli paivittaista,
ettd ajan vaarin siella linjoilla ja tuli muistin kanssa ongelmia. Minulla ei tullut
mieleenkaan se, mutta sitten tuli se paiva, kun sanottiin téista minun kyselevan
samoja asioita kolmeenkin kertaan ja kehotettiin menemaan laakariin muistin
takia. Ollessani professorin pakeilla han avasi minulle nama asiat ja olin, kuten
sanoin, helpottunut siita.

Hanna: Sinulle oli ulkopuolisista ihmisista apua siing, etta oikea diagnoosi |oytyi?



Lasse: Kylla.

Hanna: Enta Mauri?

Mauri: Koska minulla oli suvussa tatg, olin jo osannut odottaa sen mahdollista
tulemista. Sitten, kun tarpeeksi tutkittiin, niin se [oytyi.

Hanna: Oliko sinulla jotain ongelmia arjessa, jotka alkoivat viitata siihen, etta nyt
saattaisi olla jotakin?

Mauri: Naita unohtamisia alkoi olla jo. Kun viimeista kertaa menin neurologille,
minulla oli enemman kuin yksi A4 paperi taynna esimerkkeja siita, mita kaikkea
olin unohtanut.

Hanna: Monestihan, minunkin ikdiset viisikymppiset, melko kovassa tydelamassa
olevat; Todetaan, ettei enda tieda, onko kyse muistisairaudesta vai kovasta
tydkuormituksesta johtuvasta unohtelusta. Onko se unohtaminen kuitenkin
erilaista, kun kyseessa on muistisairaus? Mita luulet, Mauri?

Mauri: Se on siing, kun se toistuu. Siina on myos se, etta jos on kova kuormitus,
niin sen lakattua todennakdisesti unohtelu ei jatku enaa tavallisilla, ei-
muistisairailla.

Hanna: Juuri nain.

Hanna: Me olemme keranneet sosiaalisen median kanavista yhdessa Muistiliiton
kanssa muutamia yleisia olettamuksia muistisairaista ihmisista. Voisimme kayda
vahan lapi niita silla tavalla, etta te kommentoitte. Kuitenkin, sita ennen on
kysyttava, oletteko te aktiivisia sosiaalisessa mediassa?

Lasse: Mina olen erittain aktiivinen. Suorastaan asun Facebookissa.



Hanna: Oletko sina Lasse myds muissa kanavissa?

Lasse: En ole muissa kanavissa. Minun hoitomuoto tahan (sairauteen) on
ravinto, liilkunta ja sosiaalinen kanssakdyminen ja tama sopii minulle.

Hanna: Mita sina siellda somessa teet, millaisia asioita julkaiset?

Lasse: Koska olen kristitty, laitan sellaisia kirkollisia ja seurakunnallisia asioitakin
sopivassa maarin. Lisaksi puhun muistisairaudesta jonkin verran ja yritan olla
sormi niin sanotusti ajan hermolla. Naen, ettd minulla on paljon seuraajia.

Hanna: Paljonko sinulla on?

Lasse: Minulla on 5000 Facebook-kaveria ja kun laitan sinne esimerkiksi hyvat
huomenet, tulee siihen noin 100 vastausta.

Hanna: Sina olet vaikuttaja; "Influenceri”.

Hanna: Loistava, enta Mauri?

Mauri: Mina olen tallainen seurailija. Facebookissa en paljoa julkaise. Perheesta
en laita mitaan, enka lastenlasteni kuvia myoskaan laita sinne. Minusta se on
vahan kyseenalaista jossakin vaiheessa, mahtavatko he tykata siita, etta heista
on siella julkaisuja. Kommentoin tarvitessa ja jaan Muistiliiton juttuja ja
paikallisen muistiyhdistyksen juttuja. Lisaksi seuraan ulkomaalaista mediaa;
Dagens Nyheter, The Guardian New, The New York Times tai Washington Post ja
The Jerusalem Post... Sellaisia selailen, joskus Le Mondea, kun on olemassa
kaanndskoneita, niin pystyy seuramaan valilla myos ilman mediaa Suomen
lisdksi. Facebookissa on ns. aari-ilmeistynyt nama mielipiteet sielld, joskus
arsyttaa, etta on niin voimakasta vastakkainasettelua.



Hanna: Kylla ja tuo askeinen kertomasi siita, mita seuraat, on jalleen kerran hyva
muistutus siita, kun ihmiset miettivat mita on muistisairaus, niin se on sitakin,
etta Alzheimerin tautia sairastava seuraa lukuisia erikielisia, ympari maailmaa
ilmestyvia lehtia. Tassa teidankin kaltaisten ihmisten vuoksi on ihan olennaista,
ettd muistisairaat ihmiset ovat mukana paattamassa heita koskevista asioista ja
kertomassa, miten toivoisivat asioiden olevan.

Hanna: Mennaan nyt naihin olettamuksiin. Mina luen taalta lauseen ja te saatte
kommentoida, miltd se kuulostaa.

Hanna: Muistisairas ihminen toistaa samoja asioita koko ajan.

Lasse: Pitaa paikkaansa.

Mauri: Riippuu sairauden tasosta.

Hanna: Onko sinulle Lasse sanottu joskus, etta kerrot samoja asioita?

Lasse: On sanottu alkuaikoina. Nyt mina olen alkanut ottamaan harkaa sarvista
kiinni, etta yrittaisin hallita tdman osa-alueen. Minulle sanottiin alkuaikoina, etta
"Kuule, sind olet sanonut jo tuon asian”. Puhelimessa varsinkin hyvin paljon
samoja asioita tulee.

Hanna: Minad mietin sita, etta kuinka korrektia se on, tai onko silla valia;
Voisivatko omaiset tai ulkopuoliset niin sanotusti kestaa. Onko silla valia, jos
asian toistaa monta kertaa?

Hanna: Seuraava kuuluu nain: "Muistisairas ihminen ei osaa liikkua mihinkaan,
vaan eksyy”.



Lasse: Pitaa paikkaansa.

Hanna: Oletko eksynyt?

Lasse: Autolla liikkuessani minulla on navigaattori ja se on suuri apu, mutta kun
esimerkiksi eilen, tai siis toissa paivana, tulin taksilla tdanne studioon
ensimmaisen kerran, niin minulla oli lappu, jossa oli Iso Robertinkatu ja Pieni
Robertinkatu, mutta siitakin huolimatta menin vaaraan osoitteeseen. Sitten
|6ysin itseni tuolta porttikongista ja ovi meni kiinni, mutta ajattelin, etta tasta
selvitaan, kun on selvitty muustakin. Ja niin sieltd kymmenen minuutin paasta
ihminen tuli ja paasti minut ulos sielta porttikaytavalta. Tallaista.

Hanna: Enta Mauri, mita mielta sina olet?

Mauri: Itselleni ei ole noin sattunut, mutta tosiaankin se, missa vaiheessa
(sairaus) on. Itse olen tietysti suunnistamisessa mestari; Aikoinani nuoruudessa
olin suunnistuskilpailussa ja silloin putosin kartaltakin, en oikein |dytanyt niita
rasteja.

Hanna: Minun ldheiseni on erittdin hyva kayttamaan Helsingin keskustan julkista
liikennettd, koska han on taalla pydrinyt koko elamansa ja hanella on jollakin
tavalla lihasmuistissa se, ettd mihin menee vaikkapa raitiovaunu kakkonen. Han
kulkee erinomaisen hyvin paikasta toiseen, mutta sitten saattaa olla muita
asioita, jotka ovat hirvittavan vaikeita. Tama on varmaan myaos yksilollista.

Hanna: Kolmas: "Muistisairas ihnminen ei tunnista laheisiaan?”

Lasse: Mina kylla tunnistan. Ei ole tuon suhteen ollut... Minulla on ollut
kasvomuisti aarettdman hyva aina ennen, mutta nyt se on ilmeisesti normaali.
Tunnistan kylla kasvoista.

Hanna: Miten Maurin kohdalla?



Mauri: Tuo on vahan hammentavaa, varmaan jossakin loppuvaiheessa saattaa
olla. Kylld mina ryhmissakin kaikki ulkonadlta tunnen, mutta nimethdn menevat
aina vahan sekaisin. Kuitenkin, kylla me ryhmissakin ulkonadlta toisemme
tunnemme.

Hanna: Muistisairas ihminen elda lapsuudessaan?

Lasse: Pitaa paikkansa minun kohdallani. Muistan, ainakin omasta mielestani,
hyvin teravasti lapsuuden aikaisia asioita ja mielellani niita muistelen.

Mauri: Loppukaaressa varmaan sitten siirrytaan sinne. Ne ovat sellaisia rakkaita
asioita. Minunkin mummoni, sitten kun Varkauden vanhainkodissa kavin
katsomassa hanta aina opiskeluaikoina kotona Pieksamaella kaydessani, niin
han oli soutelemassa Enossa soutuveneelld. Vaikka oli Varkaudessa.

Hanna: Muistisairas ei kykene tekemaan mitaan itseaan koskevia paatdksia?

Lasse: Kylla minun mielestani se pitaa omalla kohdallani aika paljon paikkaansa.

Hanna: On vaikeaa tehda paatoksia?

Lasse: Kylla.

Hanna: Kuka auttaa sinua?

Lasse: Minulla on vaimo ja han on sairaanhoitaja, kuten olen sanonut.

Mauri: Kylld mina viela teen itse paatokset. Ei oo tehty vield hoitojuttuja. En ole
viela holhouksen alla.



Hanna: Tuntuisiko hankalalta, jos joku laheinen alkaisi paattamaan puolestasi
nyt?

Mauri: Nyt se tuntuisi vahan hassultakin, mutta ei minulle se koko ajatus ole
mitenkaan vastenmielinen.

Hanna: Mita te sanotte siihen tilanteeseen, kun omainen joutuu joidenkin
muistisairaiden ihmisten kohdalla tekemaan sellaisia paatdksia, kuten vaikka
silloin, kun taytyy muuttaa palvelutaloon tai vastaavaan ja vaikka silla
sairastuneella ei omasta mielestaan ole ongelmia, taikka eivat ole omasta
mielestadan muistisairaita? Mita sanoisitte sille omaiselle, joka tuntee tuskaa siita
tilanteesta, etta paattaa toisen puolesta?

Lasse: Mina olen jo sanonut vaimolleni, etta heti, kun olen siina kunnossa, etta
han ei enaa jaksa, niin han saa laittaa minut, minne haluaa. Olen sanonut
esimerkiksi nain, etta jos vaimoni otettaisiin minulta nyt pois, niin mina lahtisin
heti hoivakotiin, heti saman tien. Minulla ei tule olemaan ongelmaa tuon kanssa;
Sind paivana, kun vaimo ilmoittaa minulle, etta han laittaa minut hoivakotiin, niin
asia on minulle selva.

Hanna: Mita jos sitten sen tilanteen ollessa kasilla, sina kayttaytyisitkin niin, etta
et muista sanoneesi tata asiaa ja vastustaisit ja tuntisit tulevasi
kaltoinkohdelluksi? Mita vaimo voisi ajatella siita?

Lasse: Tuo on tietysti sellainen tilanne... Yleisesti ottaen meilla on mennyt ihan
hyvassa linjassa tama, ainakin toistaiseksi.

Hanna: Mina luulen, etta sinun sanasi ovat aika lohduttavia monille. Mita Mauri
sind ajattelet?



Mauri: Kylla periaatteessa minut saa laittaa ja olen sanonut jo, etta ei tarvitse
(kenenkaan) karsia sitten, koska omaishoitajat ovat toinen jalka haudassa
melkein ja hoitavat sitten ihan turhan pitkaan. Joten minut saa laittaa, vaikka
mina en muistaisikaan, mita olen luvannut. Se kysymyshan olikin, etta mita
sanoa tallaiselle ihmiselle. Siinad joutuu kovettamaan itsensa ja ennen kaikkea,
ettd paasisi etukateen tutustumaan siihen hoitopaikkaan, johon on menossa ja
jos voisi vahan aikaa vaikka olla siella. Voi olla, etta huomaakin sen, etta se ei
olekaan pahempi paikka. Ettei olisi kerralla niin etta "nyt sina lahdet sinne”, vaan
vahan silla tavalla vaivihkaa lepaamaan hetkeksi aikaa ja sitten voisikin tottua
siihen, etta sielld on kavereita ja voi jutella muiden kanssa ja etta siella onkin
aika mukavaa; Etta ei se olisikaan hassumpi.

Lasse: Yhden tarkean asian ymmarsin hyvissa ajoin; Pankkiasiat. Nyt kun olen
viela nainkin jarjissani, niin me teimme vaimolle taydelliset "pankkihoitoasiat”.
Han paasee minun tililleni kotoa internetissa ihan milloin tahansa ja voi tehda
tilisiirtoja ihan oman mielensa mukaan. Tuon koin tarkeana.

Hanna: Se on todella tarkead saada ne kayttooikeudet.

Mauri: Meillakin lisaksi vaimolla on oma tili, koska sitten tulee ongelmia siing, jos
tili lopetetaan, vaikka siella olisikin kayttéoikeudet. Kuoleman jalkeen sitten olisi
joku tili, josta vahan kayttaa jotakin.

Hanna: Sitten seuraava, oletteko tallaista asiaa miettineet, etta ihmiset kutsuvat
sita muistisairautta usein nimityksella "dementia”; Ettd muistisairas on
"dementikko"? Milta se teista kuulostaa?

Lasse: Kylla tuollaistakin henkisyytta on ollut olemassa, ettd mina olen
dementoitunut. Taman diagnoosin ymmartaminen on tuottanut joillekin
ihmisille vaikeuksia. Joskus on jopa niin toivoton tapaus ollut, etta olen
luovuttanut, kun en ole saanut hanta ymmartamaan.

Mauri: Entisaikaanhan puhuttiin ainoastaan dementiasta ja tdma on hassua, etta
englanninkielisessa maailmassa puhutaan dementiasta.



Hanna: Edelleen, kylla.

Mauri: Ja me olemme valistuneempia taalla; Ei ole enda dementiayhdistys vaan
Alzheimer yhdistys ja nain. Tama on varmaan maailmanlaajuisesti murroksessa
se, ettd yha enemman, kun presidentteja rupeaa; Olkoon USA:ssa tai meilla
sitten, muistisairauteen sairastumaan, niin huomataan, etta se onkin ihan
normaali tauti. [Reikan?] ja Koivisto ovat siita hyvia esimerkkeja.

Hanna: Kylla ja dementiahan siis on seuraus muistisairaudesta, jossakin
loppuvaiheessa, eika niin, etta te olisitte esimerkiksi nyt tdssa dementikkoja.
Tassa Suomi taitaa olla ihan edellakavija, etta terminologiaan ja sanoihin on
kiinnitetty huomiota. Muistisairaat ihmiset ovat kyselyissa itse sanoneet, etta
eivat halua tulla kutsutuiksi “"dementikoiksi”.

Lasse: En minakaan tahtoisi.

Mauri: Sanotaan vield, etta jos on joku dementikko, niin ei han enaa ymmarra,
ettd hanta sanotaan dementikoksi.

Hanna: Juuri nain, naulan kantaan.

Hanna: Sitten on ihmisia, jotka ajattelevat, ettd muistisairaus on mielen sairaus,
eika fyysinen aivosairaus.

Lasse: Mina kerran térmasin alkuaikoina tahan vastaavaan ongelmaan ja
tuskastuin siihen tilanteeseen, kun en saanut ilmeisesti tata ihmista
ymmartamaan, etta en ole henkisesti tai psyykkisesti sairas, vaan tama on
elimellinen sairaus. Olen neurologisesti sairas. Han ei sita kasittanyt ja mina
annoin periksi. Tuollaista ongelmaa on liikkeella.



Mauri: Tuon kysymyksen taustaa; Tarkoittaako se sita, etta se on
mielenterveyden sairaus sitten joidenkin mielesta?

Hanna: Kylla.

Mauri: Joo. Silla tavalla ihminen pystyisi vaikuttamaan siihen jollakin tavalla,
mutta jos jotkut piuhat eivat yhdisty, niin jotenkin pitadisi varmaan yhdistaa ja
nayttaa; Esimerkiksi repia joku sahkojohto ja kysya, meneekd sahko tassa? Ei. Se
on vahan niin kuin minun aivoni. Se, miten saa sellaisen rautalankamallin, jos ei
mene joillekin mitenkaan perille muuten.

Hanna: Nimen oman, etta joutuisi sanomaan kerta toisensa jalkeen, etta kyse on
siita, etteivat viestit kulje aivoissa, kuten ennen. Joku on ehka kysynyt myds,
omasta laheisestani vaikka, etta mitas han on tehnyt saadakseen sairauden.
Minusta sekin kysymys oli hieman erikoinen. Kyseessa nyt on todellakin fyysinen
aivosairaus, eika esimerkiksi seuraus jostakin asiasta, jossa olisi toiminut tietylla
tavalla.

Hanna: Sitten on tdma aika yleinen, etta muistisairas on sellainen yopuvussa
harhaileva vanhus?

Lasse: Kylla tuollaistakin kuvaa on saanut. Kuten sanoin jo, etta ihmisilld on
sellainen hammentynyt mieli, kun kerron olevani muistisairas, koska sita ei
paallepdin nae ja se tulee tavallaan arvaamatta. He eivat osaa siihen suhtautua.
On noussut tuollaista mielipidetta, etta se on vanhuudenhdperdiden juttu, etta
ei viela tassa iassa ilmeneva sairaus.

Mauri: Jos otetaan 50 valokuvaa, niin kylla 2-3 kuvaa varmaankin olisi yopuvussa.
Isanikin oli kuntoutuslaitoksessa lahtenyt kotiin ydpuvussa talvipakkasella. Han
|6ytyi onneksi lumihangesta ajoissa, etta ei kuollut sinne.

Hanna: Sinulle on siis tapahtunut tdma kaikkien vahan pelkaama tilanne, etta
Suomen talvessa lahtee.



Mauri: Han oli sen jalkeen kuntoutuslaitoksessa turvallisesti lukkojen takana.

Hanna: Taytyy rehellisyyden nimissa sanoa, ettd minunkin isani kulki todella
paljon yépaidan nakoisissa ruutuflanellihousuissa, mutta ei sen takia, etta olisi
ajatellut niitéa pyjaman housuina vaan siksi, koska ne olivat mukavat. Jos mina
olisin ostanut hanelle harmaat verkkarihousut, niin olisi varmaan ollut silloin
niissa.

Mauri: Se on vahan sama, kun etta ulkona saatetaan pukeutua ihan tip top,
mutta jokainen saattaa olla omissa ronttavaatteissaan kotona, etta on mukava
olla niissa.

Hanna: Juuri nain.

Hanna: Sitten, erittdin yleinen lause: "Muistisairaudet kuuluvat ikdantymiseen”.

Lasse: Tuollaista olen kuullut kylla hyvin paljon. Minut 58-vuotiaana diagnosoitiin
muistisairaaksi, niin se ei oikein tuntunut kuuluvan kuvioon.

Hanna: Se on totta, 58-vuotias on kuitenkin ilmeisesti Suomen tilastoissa... Mitas
niita on, alle 65-vuotiaita diagnoosin saaneita on noin 7.000. Kuitenkaan, se ei
ole epatavallista tai tavatonta. Mita Mauri sind ajattelet siita?

Mauri: Minulla oli yksi vuosi lisaa; 59-vuotiaana sain diagnoosin. Tilastollisesti se
on lisdantymaan pain, mutta kategorinen sanoo, etta aina on 90-vuotiaita ja
skarppeja ihmisig, joilla muisti toimii. Joissakin tapauksissa on, mutta ei voi

sanoa yleistavasti. Tietysti, mita enemman ikaa tulee, on sita todennakoisempaa,

ettd voi tulla (muistisairaus). Sekaan ei ole mikaan predestinaatio, etta se
automaattisesti tulisi.



Hanna: Juuri ndin. Silla tavalla meidan kylla pitdisi ajatella, ettd muistisairaus ei
ole mikaan ikaantymisen ihan tavallinen ja normaali kulku. Jos sellaista tulee,
niin olemme kaikki oikeutettu apuun ja hoitoon, eika sita pida ajatella niin, etta
se olisi joku normaali ja ohitettava ikaantymisasia, jonka kanssa pitaa vain
sinnitell3.

Hanna: Haluaisin kysya teilta, ettd onko olemassa sellaisia ihmisia, jotka
kayttaytyvat jollakin tavalla niin, etta ette mielellanne sellaisten kanssa ole
tekemisissa? Onko kohtaamisia, joista tulee ikava olo?

Lasse: Kyllahan sellaisia narsistisia henkildita on minunkin eldamaani mahtunut ja
joudun karttamaan heitd. Tamankin asian, kun eraalle vanhalle tydkaverille
tavatessamme kerroin, niin han sina ilkein sanoin rupesi asiaa kasittelemaan.

Mauri: Elamassa olen aina kaikkien kanssa selvinnyt, mutta sama juttu;
Narsistien kanssa ei tule mitdan. He ovat aina oikeassa, eivatka koskaan myénna
voivansa tehda virheita.

Hanna: Enta, onko olemassa sellaisia ihmisia tai kohtaamisia, joista tulee
erityisen hyva mieli?

Lasse: Kylla sellaisia empaattisia ja myotatuntoisia ihmisia on my@s, jotka
suhtautuvat tahan minun nykytilanteeseeni hyvin ymmartavaisesti. Yrittavat jopa
siunata niin sanotusti tata.

Mauri: Minulle tulee viela kauempaa mieleen korkeassa asemassa oleva
rouvamies. Olimme ulkona ja hanella soi puhelin, mutta han ei vastannut siihen,
vaan jatkoi keskusteluaan minun kanssani. Se oli sellainen pieni valahdys siit3,
ettd tuo henkild on vain keskittynyt minuun, olkoonkin, etta kyseessa oli lyhyt
aika. Han kuuntelee, hanella on katsekontakti, han ei koko ajan mieti, etta mita
pitdisi vastata, vaan on koko ajan kuuntelulla ja vastaa rauhallisesti ja antaa tilaa
minulle.



Hanna: En tieda, olisiko tata voinut hienommin sanoittaa, mika on arvokas
kohtaaminen muistisairaalle ihmiselle. Tai itse asiassa kenelle tahansa.

Hanna: Yksi luulo, tai olettamus on sellainen, jossa sanotaan, etta muistisairas ei
valttamatta muista, onko hanen luonaan kayty vai ei? Eli mietitaan, onko sitten
kaytava (vierailulla) niin usein ja vahentaisi kaynteja, kun ei han kuitenkaan
muista. Mita ajattelette tasta?

Lasse: Minun muistisairauteni alkoi tassa, sanotaan, muutaman vuoden sisalla ja
siihen sisalle ajautuminen otti oman aikansa. Nyt kun on tdma korona, niin mina
todella toivon, ettei meille tulisikaan ketaan.

Hanna: Tilanne on nyt hieman erilainen.

Lasse: Tilanne on niin erilainen.

Mauri: Tuo tulee tuskallisen lahelle, koska olin ainut lapsista, joka paikkakunnalla
asui ja sitten kerran viikossa kavin isaa katsomassa, jos oli vapaapaiva, vaikka
olisi jotakin muutakin kiireellista tekemista ollut. Sitten kun menin sen vain, etta
"hyvaa paivaa”, kirvesvarttakin meni ohi, niin taytyy mydntag, etta joskus vahan
pakotin itseni menemaan sinne. Eika silloin ihan kaikkea ymmartanyt, mita nyt
ymmarran ndista tunneasioista. Kuitenkin se, mika tunne henkildlle jaa, vaikka
han ei muistakaan niin hanelle tulee tunne, ettd hanet on kohdattu ja
mahdollisesti mieluummin vield myos kosketus.

Hanna: Sina olet luontainen tutkija, mina vahan itsekin kaivoin tata, koska joskus
olen sita miettinyt mydskin. Varmaan me kaikki omaiset joskus sen hetken
kohtaamme, etta olisi muuta tekemista ja nain. Kuitenkin, sain sellaisen
vastauksen, etta se hyva tunne, tai hyva mieliala hyvasta vierailusta voi sailya,
vaikkei muistaisikaan sita vierailua tapahtuneen. Se on merkittava kannustin
kylla itsellenikin jatkaa kaynteja ja ajatella, ettad voi tuottaa sellaista hyvaa oloa,
joka sailyy pitkaan.



Mauri: Tahan liittyen, en tieda kuuluuko se tahan, mutta en tieda ovatko ihmiset
tajunneet, ettd siella voisi olla muistivihko, johon merkita kuka on kaynyt. Silloin
ihmiset tietaisivat, keta siella on kaynyt.

Hanna: Onpa loistava vinkki. Itse asiassa yksi laheiseni on muuttamassa, niin
taidanpa vieda sinne palvelutalon asuntoon tallaisen kirjan, johon voisi kirjata.
Kiitos tasta ideasta.

Hanna: Muistiliittoon kuuluu 43 muistiyhdistysta eri puolilla Suomea. Miten te
olette [dytaneet tienne muistiyhdistykseen?

Lasse: Mina olen siina onnellisessa asemassa, etta vaimoni on sairaanhoitaja.
Han taman Muistiliitto-asian minulle jarjesti ystaviensa kanssa. Hanella on laajat
kontaktit.

Hanna: Onko se tuonut sinulle iloa?

Lasse: On, on tuonut joo. En mina olisi koskaan osannut hakeutua, enka olisi
ymmartanyt hakeutua mihinkaan Muistiliittoon. Kayn kerran viikossa tuolla
Ruskeasuolla terapiapaivassa. Nythan se on tosin koronan takia kiinni ollut. Siita
on ollut iso apu.

Mauri: Mina en ihan heti |lahtenyt. Ajattelin, ettd mina en kesken kauden Iahde,
vaan sitten kauden alussa. Lokakuun viimeinen padiva sain tiedon ja kevaan
lueskelin venalaisia klassikoita ja syksylla [ahdin mukaan suoraan
elokuvakerhoon ja moniin muihin; Vahvoja projekteja, kuten kokkikerho,
Marttojen kokkikursseja ja luontojuttuja. Hyva projekti Mikkelissg; tuli elokuvan
tekemiset ja muut, mutta sitten projekti loppui ja nyt on vahan vahemman.
Viime vuonna oli kansalaisopistossa Muistiliiton kanssa yhteinen elokuvakerho,
mutta nyt se on pelkastaan kansalaisopiston. Jos tulee tarpeeksi vakea, niin
ruvetaan tekemaan elokuvaa. Viime vuoden elokuva itse asiassa oli tasta
runosta. Loytyy "Ohikatsotut” YouTubesta. Nyt ruvetaan jotakin muuta elokuvaa
tekemaan. Sitten on yksi ryhma ja toinen ryhma podcasteja sitten sokeiden
kanssa tyoskentelyprojektia.



Hanna: Sina olet todella aktiivinen. Ja niin on Lassekin. Se on mahtavaa kylla
kuulla.

Hanna: Olisiko teilla lopuksi viela lahettaa paattdjille jotakin terveisia suhteessa
muistisairaiden ihmisten hyvinvointiin?

Lasse: Se, etta paattajat pistaisivat sormen ajan hermolle taman asian suhteen,
koska me olemme lisaantyva laji tdssa maassa.

Mauri: Tervetuloa tutustumaan konkreettisesti toimintaan. Voi olla, etta te, tai
joku teidan laheisenne on jossakin vaiheessa muistisairas ja sen takia kaikilla
rakenteellisilla muutoksilla, mita voidaan budijetilla ja muilla asioilla vaikuttaa
silla tavalla, ettd ne resurssit muistisairaiden kanssa tydskennella olisivat
riittavat. Ja ennen kaikkea, ettd asuminen voisi olla ihmisarvoista
tulevaisuudessa, etteivat ne olisi "sdilytyspaikkoja”, vaan etta siella olisi
ihmisarvoista elamaa.

Hanna: Kiitos erinomaisesta keskustelusta.

Hanna: Kiitos.

Mauri: Kiitoksia.

Tama podcast on Muistiaktiivien toteuttama. Muistiaktiivit on muistisairauksiin
sairastuneiden ihmisten ja omaisten asiantuntijaryhma Muistiliitossa ja
Muistiliitto taas on muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa oma
etujarjestd. Muistiaktiivien tehtavana on kiinnittaa huomiota ja ottaa kantaa
muistisairaiden ihmisten ja Idheisten kannalta tarkeisiin ajankohtaisiin
kysymyksiin; Ja niitahan riittda. Muistisairauteen sairastuu joka vuosi 14.500
suomalaista. Maailmanlaajuisesti on yli 50 miljoonaa eri muistisairausdiagnoosin



saanutta ja tdman luvan ennakoidaan kolminkertaistuvan vuoteen 2050
mennessa. Joka kolmas sekunti joku saa muistisairausdiagnoosin.
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