Muistisairaana maailmassa - Toissa muistisairaana

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

Hanna: Mina olen toimittaja ja 940 Paivaa Isani Muistina -kirjan kirjoittaja Hanna
Jensen ja tassa jaksossa johdan meidat keskustelemaan siita millaista on
sairastua muistisairauteen tydikaisena. Kanssani ovat tandan keskustelemassa
aiheesta itse muistisairauteen sairastunut Lasse seka Seija, joka on useamman
muistisairaan ihmisen omainen ja myds nyt tukihenkild. Lampimasti tervetuloa
teille.

Lasse ja Seija: Kiitos.

Hanna: Lasse, aloitetaanko siita, etta kerrot mita olet tehnyt tydksesi?

Lasse: Joo mina olin linja-autonkuljettaja 30 vuotta taalla paakaupunkiseudulla.

Hanna: 30 vuotta on aika pitka aika.

Lasse: Joo, se oli tasan 30 vuotta.

Hanna: Mita sitten tapahtui niina loppuaikoina, kun sina olet muistisairaus -
diagnoosin saanut, niin milla tavalla sina itse huomasit vai huomasiko joku
toinen, etta alkaa tapahtua muutoksia?



Lasse: Joo, se siina hassuinta onkin, etta mina itse... taytyy sanoa nain, etta mina
olin esimerkiksi Nobinalla téissa niin mina olin Nobinan paras linjan osaaja.
Osasin siita jatti linjastosta 92 prosenttia, enempaa ei olisi voinut opiskella, kun
loput oli erikoislinjoja. Minun ei tarvinnut niita kayda katsomassa vaan ne
selitettiin, sanottiin, etta ne lahtee sieltd ja menee sielta ja sielta ja ming, etta
asia selva voin merkita osattavaksi.

Lasse: Ja tuota ajoin ne linjat ihan mennen tullen ja sitten mina siirryin Pohjolan
Liilkenteelle toihin ja siella oli ainoastaan seitseman linjaa opeteltavana,
Helsingin sisdisia, pianhan mina ne opin ja ne oli minulla padssa, mutta ei
aikaakaan kun mina aloin jo miettimaan naissa risteyksissa, etta minna pitaa
kaantya ja sitten ne alko menemaan niin pulmalliseksi, ettd apua miten mina
tasta selvian.

Lasse: Mina keksin sellaisen keinon, ettd mina sanoin matkustajille, etta anteeksi
ettd kun mina olen extempore tassa linjalla, etta kaantyykd tama tasta tuonne
oikealle vai vasemmalle ja matkustajat sanoivat yhteen aaneen "oikealle" ja mina
olin, ettd no niinhan se oli. Tammaista ja enka mina vieldkaan tuossa
ymmartanyt ja ne alkoivat joka linjalla kdymaan noin.

Lasse: Sitten eraan kerran yhtena paivana tyonantaja sanoi minulle, etta kuule
Lasse, etta sina olet jo kolmannen kerran taas tana paivana tassa luukulla kysyt
samaa asiaa ja nyt sina lahdet muistin takia laakariin.

Hanna: Mita sina ajattelit silla hetkella, kun han sanoi niin?

Lasse: Mina ajattelin, etta minun vaimo, joka on sairaanhoitaja ja han oli
edellisena kevaana sanonut minulle koko kevaan, etta mene laakariin, mene
laakariin ja mina suhtaudun niin kuin suomalainen perusmies, ettda hdpo hopo
ettd toihin tasta Iahdetaan ja Iahdettiin kanssa, kunnes tydpaikalla sanottiin
sitten miten asiat on.

Hanna: Ennen kuin me kuullaan, etta mita tassa sitten kavikaan niin kysyisin
Seijalta, etta kuulostaako tdma Lassen tarina jollain tavalla tutulta?



Seija: Kylla se kuulostaa, ettd ihan samaa ongelmaa oli myos meilla.

Hanna: Niin, sindhan olet ollut vaimo miehelle, joka sai muistisairaus -diagnoosin
tybaikana. Olitko sina se ensimmainen, joka huomasi, etta jotakin on
muuttumassa?

Seija: En, se en ollut kylla mina vaan yhdella matkalla meidan ystavat, yksi rouva

sanoi, ettd onko minun miehelle tehty alzheimerin diagnoosi ja mina sanoin, etta
eihan silla mitdan semmoista ole vaikka mina olin kylla ihmetellyt, ettd miksi tuo

mies on muuttunut niin toisenlaiseksi. Han oli aggressiivinen, vihainen, ei saanut
mitaan aikaiseksi.

Hanna: Mutta han oli silti viela toissa?

Seija: Han oli tydelamassa, han oli yksityisyrittaja ja tosi paljon joutu kayttamaan
aivokapasiteettia.

Hanna: Saiko han siella tdissa jotakin aikaiseksi?

Seija: No loppuvaiheessa ei sitten kylla ennen sita diagnoosia niin ei siita tullut
mitaan, etta se oli tosi hammentavaa meille kummallekin, etta se tyo ei sujunut
ja mindhan olin tietenkin syyllinen siihen, etta se tyo ei sujunut.

Hanna: Nimenomaan ja yksityisyrittajalla ei valttamatta ole sitten ketaan siina
ymparilla, kuten Lassella oli tydnantaja tai esimiestd, joka asian ottaisi esiin. Nyt
kun jalkikateen Lasse sita muistelet niin mita ajattelet siitd, etta esimies sinulle
sanoi, etta nyt menet muistitestiin?

Lasse: No mulle tuli mieleen se vaimon kehotus, jota mina en ollut ottanut
kuuleviin korviin ja sitten jollain lailla hahmotin, etta nain tama asia on, mutta



sen taytyy johtua tasta uudesta tydpaikasta, etta siina on vika, etta mina en
kyennyt sita mieltamaan, etta se vika on minussa ja minun muistissani.

Hanna: Juuri nain. Mita muistitestissa sitten saatiin selville?

Lasse: Tuota no mainittakoon ensinndkin se, ettd kun minun tydpaikalta
lahetettiin tydterveyslaakarille, korkeatasoinen laakarifirma jonka nimea en
tassa sano, niin mina siella keskustelin naiden ladkareiden kanssa ja sovittiin,
etta Lasse lahtee takaisin tdihin. Ei mitaan testeja eika tuollaista ja tuota niin
tama oli siis yksityislaakarilla ja sitten minun vaimo kotona, joka on
sairaanhoitaja, Iahetti minut kunnalliselta puolelta johdattamaan toista tieta
tuollaiselle professorille ja siina oli yksi vali 1dakarikin ja todettiin tai minulta
otettiin jo siina vaiheessa ajokortti pois, tuollainen kuorma-autokortti,
rekkakortti ja bussikortti pois ja henkiloautokortti jai.

Lasse: No mind ymmarsin, etta mina olen nyt bussikuskina sairaslomalla ja
minulle korttia enaa, etta tama ammatti on nyt tehty.

Hanna: Milta se ajatus tuntui?

Lasse: Se... ei se oikein kauhistuttanutkaan minua, mutta mina olin ihan niin kuin
6 aapisen reunassa, etta en osannut tehda enka reagoida yhtaan mitaan.

Hanna: Minka ikainen sina siina vaiheessa olit, kaksi vuotta sitten?

Lasse: Mina olin 58-vuotias.

Hanna: Eli kuitenkin nuori.

Lasse: No joo siind mielessa, elakeika olisi ollut 64,5-vuotiaana.



Hanna: Entas Seija sinun puolisosi, minka ikdisena han?

Seija: Sita kun se otsalohkohan tulee niin arvaamatta ja monta vuotta, etta mina
en osaa ihan oikeasti sanoa sita, mutta luultavasti 2000 vuoden 2000-luvun
alussa se tuli. Alko tulemaan sellaisia asioita mitéd mina ihmettelin kovasti, mutta
enhan mina tiennyt, ettd minun perheeseen, meidan perheeseen tulee
muistisairautta ja sitten vasta 2009 han sai sen diagnoosin ja oli neurologilla
kayty jo monta kertaa ja kahdet magneettikuvat, joissa se ei nakynyt, etta
neuropsykologinentesti sen sitten 2009 paljasti.

Hanna: Ja silloin kuitenkin kyseessa on alle 65-vuotias ihminen?

Seija: Han oli joo, kylla.

Hanna: Juuri ndin. No nykypaivahan on sellainen, etta nykypaivan tydelama on
niin vaativa, etta muistiongelmat kylla siella aika nopeasti tulevat esiin, mutta
aina ei osata epailla sita etenevaa muistisairautta vaan aika usein kuulee
kertomusta siita, etta ensin saadaan diagnoosiksi vaikka masennus tai
tyduupumus tai sitten katsotaan, etta jonkin nakdista unohtelua tapahtuu vaikka
paihteiden kaytdn ansiosta. Niin epadiltiinko Lasse sinun kohdallasi esimerkiksi
jotakin muuta kuin muistisairautta?

Lasse: Ei, ei kaynyt ilmi, etta olisi diagnosoitu mitaan muuta kuin muistisairautta,
ettd sanottakoon nyt tama kyseinen yksityinen tydterveyslaakari, joka muuten
passitti takaisin tdihin ja sitten kun minun elakoitymisprosessi oli laitettu jo
kayntiin, minut kutsuttiin meidan tyoterveysladkarille uudestaan ja se minua
hoitanut laakari risti katensa siina ja sanoi, etta kuule Lasse, etta he nakivat tuon
sinun neurologisen ongelman ja sairauden, mutta kun heidat on vedetty niin
kiredlle noiden elakoitymisien kanssa, etta ymmarratko sind? Mina etta kylla
mina ndyn ymmartavan, etta he olivat nahneet minun sairauden ja minun
todellisen tilanteen, mutta kun heidat oli ohjeistettu niin etta ei muuta kuin
téihin, niin he tekivat tyota kaskettya.

Hanna: Milta tdma Seija sinusta kuulostaa?



Seija: Aika poyristyttavalta.

Hanna: Oliko, jos ndin voi kysya Lasse, oliko sinulla yhtaan helpotuksen tunnetta
siita, etta se tyonteko ei voinut jatkua, jos olit niissa risteyksissa esimerkiksi jo
aika hukassa siita, etta mihin suuntaan pitaisi menna ja kyydissa on ihmisia?

Lasse: Kyllg, kylla oli. Minulla rupesi tulemaan siihen tyon laatuun nahden, etta
pienia naarmuja bussilla siella varikkoalueella toisiin busseihin, etta niitdkaan
minulla ei ollu tullut, ettd nyt esimerkiksi minut muutamaa vuotta aiemmin
palkittiin yhtion, kaksi kertaa yhtiéon parhaana bussikuskina. Se tarkoitti sita, etta
ei ollut tullut mitdan tuollaisia ongelmia, ei kolareita eika muitakaan.

Hanna: Entas Seija sitten sinun miehesi kohdalla, niin oliko... hanen kohdallaan
kerroit, etta te kavitte useimmissa testeissa, niin ajattelitko itse silloin ensin, etta
oli jostain muusta kyse kuin yhdesta muistisairauden lajista?

Seija: Joo, mina olin kylla aika hamillani sen asian kanssa, koska hanella lisaantyi
alkoholinkayttd ja hanet oli kylld 2002 diagnosoitu masentuneeksi ja han sai
siihen ladkkeet, mutta sitten han kieltaytyi niita sydmasta ja sitten se niin kun
tissuttelu lisaantyi. Ehka se johtuu siitd, koska han ei saanut tehtyag, ei ollut
aloitekykya eika keskittymiskykya, etta se oli...mutta en mina siltikaan voinut
kuvitella, ettd hanella olisi joku muistisairaus, koska siita ei ollut tietoa niin paljon
kuin tanapaivana.

Hanna: Miten tydpaikalla sitten asiaan suhtauduttiin? Kysyn ensin Lasselta ja
sitten kysytaan, etta oliko sinun miehesi yksin yrittaja vai oliko tyokavereita,
mutta miten sinun tydkaverit suhtautua tahan tilanteeseen?

Lasse: Mina en muista noilta osilta yhtaan, etta olisi tullut sellaista, etta he
olisivat sanoneet mitaan, mutta kylla siella on taydytty ihnmetella. Mita han Seija
asken sanoi, ettd hanen miehelleen tuli tissuttelua, niin mina en todellakaan ole
mikaan juoppo enka tuollainen ja minunkin eldmaan tuli alkoholi ja mina olin,



ettd mista tama tahan tuli ja sellaista epasosiaalisia kayttaytymista nimenomaan.
Mina en todellakaan ole viinan kanssa latranny, koko meidan avioliitto ollaan
sitouduttu siihen, ettd olemme raittiita ja tuota niin, ettd mista tama tahan tuli,
mutta tuo selittad sen. Nyt mina olen paassyt taysin vapaaksi, kun mina
ymmarran, ettd mika mulla oli ja mika minulla on.

Hanna: Oma kokemukseni on mydskin se omien laheisteni kohdalla, etta
alkoholin kaytto on lisdantynyt diagnoosin jalkeen toisilla enemman ja toisilla
vahemman, mutta mita jalkikdteen Lasse voiko se olla, etta siitd haki semmoista
nopeaa rentoutumista vai?

Lasse: Nopeaa rentoutumista ja sitten tuota jonkin nakdista tunteiden
tukahduttamista, kun ei ymmartanyt missa menndan ja mika minulla on.

Hanna: Aivan, etta vahan niin kun ahdistaa.

Lasse: Joo, joo.

Hanna: Entas Seija mita arvelet jalkikateen?

Seija: No meilld ehka oli painvastoin, etta se ahdistus oli siind ennen diagnoosia
ja sita tissuttelua oli aikaisemmin siis todella paljon ja han niin kuin meni sen
taakse piiloon ja selitti asioita omalla lailla sitten tietenkin alkoholin... ei han nyt
mitenkadan humalapitoista kovin usein, mutta kuitenkin sellaisia asioita, etta oli
hammentavaa kovasti. Sitten, kun se diagnoosi tuli niin sitten se alkoholin kaytto
loppu, han ei halunnut sita enaa, koska han niin kuin hyvaksyi sen asian, etta nyt
hanella on sairaus.

Hanna: Milta sinusta tuntui omaisen nakdkulmasta sitten kun mies sai
diagnoosin ja ne asiat lahti tavallaan niin kuin ne avattiin ja kaikesta tuli
lapinakyvaa, niille tulee jotain selitysta niin millaista sinun elamasi oli siina
vaiheessa?



Seija: No minun elamanihan oli ihan kaoottista siina vaiheessa. Me oltiin juuri
rakennettu omakotitalo missa vietetaan elakepaivia ja tuli tdma sairaus, siella oli
paljon keskeneraisia asioita, paljon taloudellisia huolehdittavia asioita ja hanen
firmansa lopettamiset. Mina olin siis niin shokissa, etta mita ja mitd meidan
eldmassa nyt tapahtuu, mina en ollut ikind kuullut moisesta sairaudesta, en
koskaan.

Hanna: Olitteko te kumpikaan ajatellut ylipaataan, etta tyoikainen nuori ihminen
VOi sairastua muistisairauteen?

Lasse: Ei, minulla ei ollut kdynyt mielessakaan.

Seija: Ei mydskaan minulla.

Hanna: Tama on varmasti todella yleinen tuntemus ja kasitys. Kapeniko teilla
sitten sosiaaliset ympyrat joko ennen diagnoosia tai sen saamisen jalkeen?
Vaikuttaako se sitten ihmissuhteisiin?

Lasse: Minulla kapeni ihan oleellisesti.

Hanna: Milla tavalla kapeni?

Lasse: No mina olin soittanut aktiivisesti aika paljon ihmisille ja oli
puhelinnumeroita ja jos tana paivana katsoo minun, nytkin katsoo minun
puhelinluettelossa olevien kavereiden nimia niin ne ovat aivan olemattomia. Ne
ovat kuihtuneet siita mita ne on joskus ollut.

Hanna: Mista sina arvelet, etta se johtuu?



Lasse: Tama on minulla mietinnan alla vielakin, ettd oonko mina sitten kypsynyt
siilhen, ettd minua ei enda vastaavanlaiset asiat kiinnostaa ja keskustelut, etta
haluaa olla enemmankin omassa rauhassa, mutta ndin on kaynyt etta tuo
sosiaalinen kanssakayminen se on supistunut aika olemattomiin.

Hanna: Oliko sinulle iso muutos se, etta kun jos sina olet 30 vuotta tehnyt
menestyksekkaan bussikuskin ty6ta ja se on varmasti...koitko, etta se oli osa
sinun identiteettia, etta sina oli...

Lasse: ...kylla. Kylla lapsesta asti, lapsuuden aikainen haaveeni. Kemissa synnyin
ja kasvoin ja haave oli paasta Helsinkiin bussikuskiksi niin se toteutui.

Hanna: Siitd haaveesta voidaan keskustella sitten myohemmin, etta kuinka
yleinen se on, mutta milla sitten sellaisen niin kuitenkin merkittavan identiteetin
muutoksen korvaa? Mita sina |0ysit siihen tilalle?

Lasse: Joo mina tiesin sen, mina olen ikani ollut sellainen, etta mina kokeilen
kepilla jaata eteenpain ja tuota niin tassakin kysymyksessa mina menin, kun
sairaslomalle minut maarattiin, mina menin eldkeldisten luo, jotka olivat
elakoityneet ennen maaradaikaansa ja kysyin heilta, etta milta se tuntui teista ja
tasapainottuiko se olo sitten, kun teidat oli kirjoitettu elakkeelle sen sairasloman
jalkeen. Ja siella oli hyvin yleisesti vastattiin, etta kylla se jonkin verran ja mina
tiesin, etta minunkin kohdallani se tasapainottuu jonkun verran, kun mina
paasen sairaslomalta tahan eldkkeelle missa nyt olen vuoden ollut ja vahan niin
kuin |0ytaa itseansa ja paasee sinuiksi taman uuden eldmantilanteen kanssa.

Lasse: Jos ajatellaan, ettd mina olin kylla aikaisemminkin tietoinen siita, etta tyo
on olennainen osa ihmisen eldmaa, se tayttaa ison osan vuorokautta. Se ei
rajoitu siihen kahdeksaan tuntiin vaan siihen valmistaudutaan ja sitten
palaudutaan ja tuo kun on leijonan osan paivasta pois niin milla sen taytat.

Hanna: Milla sina olet nyt pystynyt tayttamaan sita? Mika tekee sinun paivasta
mielekkaan?



Lasse: No mina olen tosiaan niin kuin sanoin niin 30 vuotta kuljin
minuuttiaikataulussa ja nyt kun tuo minuuttiaikataulu pois, niin mina kuljen
extempore, ettd mind en valmista etukateen koskaan mitaan ja niin kuin
huojennun talla tavalla, annan palautua itseni ja tuota extempore mita saan
kunakin paivana mieleeni niin teen sita.

Hanna: Oletko liikunnallinen?

Lasse: Joo kylla, kun tama tahan hoitokeinoksi minulle professori sanoi, etta
liikunta, sitten ravinto ja sosiaalinen kanssakayminen, niin tama liikunta on ollut
minulla paivittaisena.

Hanna: Sind tunnut niin toimeliaalta ja sellaiselta aktiiviselta. Milta Seija
kuulostaa? Minlla on omaisena toisenlaisiakin kokemuksia, etta muistisairaus -
diagnoosin saaja ei nain upeasti kuin sina valttamatta ehka aina tartu toimeen
niin kuin hoitaakseen itseaan. Millaisia kokemuksia Seija sinulla on miehesi tai
ystaviesi omaistesi kanssa?

Seija: No tuota ihan hieno kuulla, etta Lassella on ndin hyvin lahtenyt tama ja
han hoitaa itse itseensa. Minulla taas on vahan toisenlaisia kokemuksia naiden
|laheisteni kanssa, etta miehellani se vaheni ja vaheni koko aika se liikkuminen ja
han ei niin valittanyt sosiaalisesta kanssakaymisesta. Tietenkin, koska hanella
rupesi se puhe olemaan siing, ettd menee se puhe ja tuota ndissa ystavapiireissa
sitten ja sitten naissa vertaisryhmissa, varsinkin sielld Pirkanmaan
Muistiyhdistyksessa, niin siella on varsinkin, jos on jollain tallainen otsalohko
niin, sellainen nuorimies vahan paalle viisikymppinen, han on hyvin aktiivinen ja
sosiaalinen mika on...mina olen kannustanut hanta koko aika, etta juuri noin
sinun pitaa tehda. Aika paljon ihmiset vetaytyy ja ystavat haviaa, meilta havisi
suuri joukko ystavia ymparilta, koska eivat he tienneet mita he puhuvat minun
mieheni kanssa, koska han ei pystynyt aina kaikkiin vastaan ja muodostamaan
lauseita niin se oli ongelma sitten heille ja ikavaa meille.



Hanna: Onko Lasse sinun kohdallasi kaynyt yhtaan niin, etta joku olisi kaikonnut
ymparilta diagnoosisi takia?

Lasse: Minad en nyt muista, tuo on huvittava ajatuksenakin, etta en koe tuollaista
enka muista tuollaista.

Hanna: Mutta voisiko se sitten liittya siihen, tassa onkin kolmisin hyva pohtia,
ettd juuri etta kun sinulla on niin hyvat verbaaliset kyvyt ja keskustelu ei sindnsg,
mutta jos sitten se puheen tuottaminen vaikeutuu niin ulkopuoliset saattaa
kokea sen niin, etta mista me puhumme, mitad mina sanon. Mita Seija siina, mita
teidan mielesta milla tavalla kannattaisi puhua ja Idhestya?

Seija: No mina olisin sita mielta, etta niin kuin mina sanoin kaikille meidan
ystaville, ettd puhukaa ihan niin kuin kenelle vaan, ettd mieheni ei sitten pysty
vastaamaan teille niin ohittakaa se ja koittakaa jotain muuta, etta ihan normaalia
kaytosta, etta se vaan ei pysty siihen, mutta se oli silloin 2009 viela sekin asia oli
monelle aivan outo.

Hanna: Oliko muuten sinun miehesi tehnyt sellaista yrittajan tyypillista pitkaa
paivaa?

Seija: No nimenomaan han teki ja hanen paassansa, kun han piirsi ja suunnitteli
rakenteita, niin hanen paassansa han kavi koko aika varmaan y6ta myoten se
kone paalla, ettd mina oletan etta se oli se mika oli kuormittanutkin ja tietenkin
sitten se alkoholi.

Hanna: Ja sitten tuli sitd vapaa-aikaa ihan roppakaupalla, aivan kuten Lassellekin.

Seija: Sita tuli joo ja sita sitten vietettiin nojatuolissa aika paljon, etta kyllahan
han kaveli niin kauan kuin han kykeni yksistaan viela kavelee, mutta kaikki se
liikunta mita meilla oli silhen saakka, me olimme innokkaita hiihtajia seka
kavelijoita pohjoisessa, niin kaikki jai.



Hanna: Oliko Lasse sinulla yhteyksia tyopaikkaan sitten sen jalkeen kun olit
jaanyt pois?

Lasse: Kylla mina kavin siella aikaisemmissa tyopaikoissa, mina olin useammassa
paakaupunkiseudun linja-autoyhtidssa, ja kavin siella sitten...mina otin alusta
asti sellaisen linjan, etta mina olen avoin taman sairauteni kanssa, koska tiedan
ettd tdma on alkanut yleistymaan etta en ole ainut ja joskus jopa antaessaan
saa. Kun avoimesti uskaltaa kertoa tasta, niin mina olen saanut yllattavan
myOnteista palautetta.

Hanna: Jos saisi teita pitaa nyt sellaisina pienena asiantuntijoina tassa niin, kun
mietitaan tata meidan suomalaista tydelamaa ja naita tydpaikkoja ja yleistyvaa
muistisairautta tai diagnoosia senkin takia, etta me eletaan pidempaan ja ndin
poispain, niin miten teidan mielesta tydpaikoilla tahan pitaisi suhtautua?
Ensinndkin esimiesten tai tydkavereiden? Mita te itse ajattelette?

Seija: Mina ehka ajattelisin niin, etta se pieni hyvaksynta olisi ihan hyva ja
koitettaisiin helpottaa sen sairastuneen elamaa, mutta ei kuitenkaan otettaisi
sita tyota sataprosenttisesti pois vaan, koska se on varsinkin pitkan tyéuran
tehneelle se on aikamoinen pudotus ja sen elaman jatkaminen aika hankalaa
niin kuin Lasse tuossa sanoi. Ja sita kuormitusta sita pitaisi ehka koittaa
tydnantajan vahan vahentaa juuri nyt tana paivana, kun ajattelee kuinka
kuormitettuja ihmiset ovat, ettd ne tekee tdissa pitkaa paivaa ja kotona viela niin
se ei varmasti kylla kenenkaan aivoille ole hyvaksi. Aivot eivat lepaa koskaan.

Hanna: Juuri nain. Enta Lasse?

Lasse: No mina muistan, etta vuosia sitten mina kuulin eraasta vanhasta
tyOkaverista, joka oli sairastunut muistisairauteen ja han oli ajanut linja-autolla
johonkin risteykseen ja sitten oli tilannut ettei muista mihin tasta kaannytaan ja
mina kuulin tuollaisen kertomuksen vaan ja sitten mina rupesin miettii, etta
muistisairaus ja yks kaks tydpaikalla tydtehtavassa ajon aikana tulee tuollainen
muisti, ei kaynyt mielessakaan, ettd minulla itselld on kohta sama juttu. Mina



ajattelin, ettd jos mina hanta kohtaan niin mina tervehdin hanta niin kuin vanha
tuttu konsanaan ja tiesin, etta han on eldkoitynyt, mutta minulla oli ihan etta
normaalisti suhtaudun haneen, etta koitan sanoa vaikka jonkun rohkaisevan
sanan.

Hanna: Onko teidan mielesta tarkeaa, tdma on nyt Seijalle tietenkin vahan
sellainen... voit kayttaa mielikuvitusta, mutta onko se tarkea asia, ettad sen
esimiehen kanssa pystyisitte avoimesti tasta tilanteesta jotenkin keskustelemaan
ja suunnittelemaan omaa tulevaisuutta muunkin kuin elakoitymisen
nakdkulmasta?

Seija: Mina olisin kylla sita mieltd, etta se pitaisi olla juuri niin, etta se pitaisi olla
avointa esimiehen kanssa ja tydnantajan kanssa. Se avoimuus auttaa kaikkia.

Lasse: Joo, kylld minakin ehdottomasti avoimuuden kannalla olen ja tuota tuo
minun tydni laatu oli sellaista, etta sita ei tietenkaan voi jatkaa enaa
muistisairaana, siita ei tule mitaan.

Hanna: Joo. Mietin sita, etta esimiehen esimieshan ei voi lainkaan mukaan
kertoa kollegoille sita ennen kuin itse sairastunut siihen antaisi luvan, mutta en
voi olla miettimattd, etta olisikohan ollut jotain muuta tyétehtavaa, jota
esimerkiksi sina Lasse olisit voinut tehda kuin se kuskina oleminen? Jos miettii,
etta sinulla on ollut kertomasi mukaan erinomainen muisti kuitenkin ennen tata
diagnoosia, etta olisitko sina voinut olla vaikka jonkun opettajan seurassa
kertomassa? Siis mina voin kuvitella, ettd kun millaista tietoa 30 vuoden aikana
sinullakin on, etta nyt jos jalkikateen miettii niin jos olisi luovasti ajatellut, niin
olisitko voinut jatkaa jossakin ihan uudenlaisessa hommassa vaikka osa-
aikaisesti?

Lasse: Jaa, kylla se minun kohdallani tuo sairaus oli kokonaisvaltaisesti sellainen,
etta tyoterveys tai etta eras tyoterveyslaakari sanoi, tai professori sanoi minulle,
ettd mina voisin nyt esimerkiksi sairaselakkeella tehda osa-aikaisesti tyota, etta
mina saan 500 € tienata kuussa, mutta minun tydterveyshuollon sellainen
erikoislaakari sanoi ei missaan nimessa minkaanlaiseen tyohon, etta tassa olet.
Nain kaksi erilaista kasitysta.



Hanna: Kyseenalaistamatta kenenkaan kasityksia, mutta on hirvean kiinnostavaa
kuulla oma nakemysesi?

Lasse: No mina en olisi voinut siina yhtidssa jatkaa enaa oikein missaan
tehtavassa, etta kylld minun... mina tarviin niin kuin sanoin, ettd mina olen nyt
aivan irti kaikesta ajattelusta, aikatauluista ja annan palautua, etta koen etta
mina olen nyt vuoden ollut silla lailla tdssa elakkeelld ja koen, etta olen
palautunut jonkun verran.

Hanna: Ihana kuulla, ettd itse koet ettd tama miten asiat meni ja ratkaisu oli
oikea.

Lasse: Joo. Kun mina kavin viimeksi sellaisessa laakarin testissa niin ne testit
osoitti, ettd minun kokonaistilanne olisi pikkuisen muistin osalta huonontunut,
mutta kun minulta itseltd kysytaan niin ma koen, ettd mina olen tasapainoittunut
jonkin verran.

Hanna: Neurologi sanoi oman ldheiseni kohdalla, etta eipas tehda nyt
muistitestia tassa tilanteessa, etta kaikista tarkeinta on se miten arki rullaa. Mita
Seija olet siita lauseesta mielta?

Seija: Se on ihan hyva, se on minusta tosi tarkea asia, tarkeampi kuin se
muistitesti.

Hanna: Mita eroa teidan mielesta on siing, ettd sairastuu tydikaisena kuin siina
etta sairastuu vaikka kahdeksankymppisena?

Seija: No tuota mina ajattelisin sen niin, etta siind se pudotus on paljon jyrkempi
ja haastavampi kuin tydelamassa sairastuu kun se, etta jos sina
kahdeksankymppisena sairastut niin vaikka sita ei aina ole helppo sitdkaan asiaa



hyvaksya tietenkaan, koska kukaan ei halua muistisairautta, mutta siina on
helpompi hyvaksya se asia. Niin mina nakisin sen.

Lasse: Joo tama on sellainen mika tuli kirjaimellisesti jostain mutkan takaa tama
sairaus ja sen kanssa oleminen, ettd mina olin itse viimeinen joka ymmarsi, etta
mina olen sairastunut muistisairauteen ja tuota sairastua nyt taikka
kahdeksankymppisena niin en osaa sanoa tuohon mitaan.

Hanna: Se on ihan hyva vastaus sekin, etta ei voi tietaa. Ei voi tietaa milta se
tuntuu, mutta te olette kuitenkin aktiivisia molemmat, te olette mukana
Muistiliiton Muistiyhdistyksessa, Muistiliittoon kuuluu 43 yhdistysta eri puolilla
Suomea, niin miten te 1dysitte tienne sinne yhdistykseen?

Lasse: Minulla on vaimoa kiittdminen, han on sairaanhoitaja ja han jarjesti minut
tuonne Ruskeasuolle sinne viikottaiseen terapiapaivaan ja mina olen hyvin
kiitollinen siita ja siella on mielenkiintoisia ihmisia, me olemme kaikki eri
ammattikunnista ja meita yhdistaa yksi ja sama ongelma, me olemme lyhyt
muistisairaita. Tyoikaisia lyhytmuistisairaita.

Hanna: Lyhytmuistisairas on kanssa aika hyva termi, jota harvoin kuulee.

Seija: Se on aika pehmea ja hyva sana.

Hanna: Juuri ndin. Enta Seija miten sina |0ysit tiesi aktiivisuuteen?

Seija: No mina 18ysin muistisairaan... tai siis Muistiyhdistykseen tieni silloin kun
isa sai diagnoosin 2008 ja mina olin... enhan mina tiennyt muistisairauksista
yhtadn mitaan niin mina soitin sitten Pirkanmaan Muistiyhdistykseen ja kysyin,
etta voisitteko lahettaa jonkun tietopaketin, etta kun minulla ei ole mitaan tietoa
ja mina haluaisin tietoa. Sain sielta ja sita kautta vertaistukiryhnmaan paasin,
jossa kavin aina ja olin... kaiken muun mina saatoin perua, mutta sita
vertaisryhmaa mina en perunut koskaan. Ihan mielenkiintoista kuulla niin kun
Lassen tasta.



Hanna: On.

Seija: Etta aina joka ikinen tarina on aina erilainen tarina.

Hanna: Eiko vaan.

Seija: Ei koskaan ole kahta samanlaista, etta siellakin kun mina olen hoitokodissa
kavin katsomassa miestani yli nelja vuotta, han oli sielld niin pitkaan, niin tuota
yksikaan niista osaston muistisairaista ei ollut samanlaisia.

Hanna: Se on elaman ihme, ettd me ihmiset olemme, ettd miten on mahdollista
ettd meita on niin...me voimme... meita on niin paljon ja me olemme kaikki
erilaisia ja sitten me olemme viela muistisairaina niin erilaisia.

Seija: Joo ja se mika minusta kosketti siella kaikista eniten oli se ensimmainen
joulu, kun mina menin sitten sinne kun laulettiin joululauluja, siella oli sellaisia
ihmisia muutama jotka eivat pystyneet tuottamaan yhtaan sanaa, puhetta, ja
kun laulettiin niitd vanhoja joululauluja niin ne lauloivat ne sanasta sanaan ja
mina itkin siella niin etten ole aikoihin itkenyt. Se oli minusta niin liikuttavaa.

Hanna: Lasse kerrotko vield, etta mitd muuta sitten sinun kayttaytymisessa
tapahtui silloin, etta tuli tallaista erikoista, etta ei pelkastaan tdissa tapahtuvaa,
etta ei risteyksessa tieda mihin suuntaan... alkoholin kayttd lisaantyi?

Lasse: Joo tai alko, ei se ollut lisdantynyt vaan se alkoi, mika oli iso ihmetyksen
aihe minulle oikeestaan silloin ja jalkeenkin pain ja nyt ymmarran, etta mista
nama johtui ja lisaksi se toi uhkapelin minun elamaani, mutta sitten tosiaan kun
tama professori diagnosoi minulle ja kertoi mika minulla on niin mind ymmarsin
salamana, etta nama kaikki minun epasosiaaliset kayttaytymiset alkoholi ja
siihen tuli jopa tupakkakin valiin. Sitten tuota joo, mina olin nuorena joskus
polttanut, mutta olin lopettanut kauan aikaa sitten ja ollut vuosikymmenet



polttamatta niin sekin tuli siihen ja alkoholin kaytto ja sitten tama uhkapeli, niin
aivan tammaoista epasosiaalista kayttaytymistd, mutta sitten kun se professori
sai minulle kerrottua tdman diagnoosin niin ma ymmarsin, etta olen
neurologisesti sairas se johtuu aivojen toiminnasta ja pystyin panemaan niin
kuin kerrasta poikki nama kaikki jaa olen tosi iloinen, eika ole ollut mitaan
ongelmia sen jalkeen.

Hanna: Mutta onhan se siina mielessa inhimillista meille kaikille, jos mietitaan,
ettd miten me voisimme itse tai omaisten suhteen tietaa etta vaikka alkoholin ja
tupakan ilmestyminen kuvioihin tai uhkapelit saattaisi johtua muistisairaudesta,
ettd jalleen kerran tdma kertoo siitd, etta muistisairauden oireet on jokaisella
niin erilaiset Vai mita mieltd olet tasta Seija?

Seija: No olen kylla sitéa mielta, etta kaikilla on niin oireet erilaisia, se on kylla tosi
surullista etta ihminen... mina en osaa sanoa milla sen niin kun muuksi
muuttaisi, mutta nain se vaan on. Etta sitten minulla miehella tuli se, ettd hanen
piti ajaa silla autolla kun hanella ei ollut diagnoosia niin han ajoi silla ja mina
pelkasin aina ihan kauhulla ja kun han kavi hakemassa sita alkoholia.

Hanna: Nimenomaan. Mista te molemmat pariskunnat saitte apua sen jalkeen
kun diagnoosi tuli ja toista oli jaanyt pois? Tilannehan ei valttamatta viela siina
vaiheessa on helppo.

Seija: No mina sain sen avun sielta vertaisryhmastg, etta se oli minulle kylla ja
koska ei meidan ymparistdssa kenellakaan ollut muistisairautta niin ei ollut ja
jotenkin sitten tuntui, ettd mina jain oikeasti ihan todella yksin sen asian kanssa.
Jos ei minulla sita vertaisryhmaa olisi ollut niin en tieda miten siita olisin
selvinnyt, etta se oli minun henkireikani, koska siella puhuttiin samoista asioista
vaikka kaikilla oli eri sairauksia, mutta siis me kaikki ymmarrettiin toinen
toisiamme, etta minkalaista elamaa me eletaan. Se oli nimittain aika raskasta
sitten.

Hanna: Enta Lasse mista te saitte apua?



Lasse: Joo vaimo osasi jarjestdaa minut tuonne Ruskeasuon Muistiliiton
toimintapaivaan vai terapiapaivaan, se on viisi kertaa viikossa, mutta minulla se
on kerran viikossa ja mina olen tyytyvainen, hyvin tyytyvainen siihen ja olen
sellaisessa vertaisryhmassa sielld. Ja sitten taytyy sanoa, etta meidan kotiolot
muuttuivat radikaalisti kun ei voinut enda kuunnella sellaisia dania mita on
ennen kuunnellut, esimerkiksi meilla oli kotielainkin, se jouduttiin laittaa pois.
Vaimolle oli hyvin rakas ja mind ymmarran, etta se tuotti tuskaa, mutta mina en
voinut kunnella koiran haukkumista. Sellaiset danet tuottaa tuota niin tahan
ongelman ja se riisu meita hyvin paljon ja ajattelen, ettd vaimo nyt elaa tallaista
riisuttua kotieldmaa niin...niin kylla mind sen ymmarran, etta miten tdama hanen
eldmanlaatunsa vaikutti.

Hanna: Oletteko te keskustelleet teidan tulevaisuudesta ja mietitteko te asioita
eteenpain vai elatteko te paiva kerrallaan nyt?

Lasse: Ihan sillain, etta mielellaan paiva kerrallaan.

Hanna: Entas Seija, sinulla sinun miehesi ei enaa eld, mutta nyt olet
tukihenkildna ja siella on ollut ty6ikaisia muistisairauksia, niin milla tavalla itse
ajattelet? Paiva kerrallaan vai tulevaisuuden suunnitelmia?

Seija: No jollain tavalla mydskin paiva kerrallaan, mutta pitaa olla ihmisella joku
nakyma eteenpadinkin, joku toive, joku ajattelumatka tai joku, mika on viela
mahdollista ja liikkua ja nauttia elamasta niin taysipainoisena kun suinkin vain
VOI.

Hanna: Jos te mietitte nyt tata muistisairautta ja muistisairaita ihmisia toissa ja
meitd tydssakayvia, jotka ehka saavat diagnoosin, niin mita terveisia te
haluaisitte lahettaa paattdjille tdhan teemaan liittyen?

Seija: Mina ajattelisin, ettd paattajatkin miettisivat sitd omassa elamassansa, etta
heidankin aivonsa ovat tana paivana varmaan kovasti kovilla, samoin heidan
alaisensa ja tyontekijoiden yleensa tassa maassa, varsinkin nyt tana aikana viela



enempi, mutta yleensa etta ei lilkaa sita aivokapasiteettia kuormitettaisi. Siina
olisi meille kaikille niin paattajille kuin tyontekijoillekin tosi tarkea asia.

Lasse: Niin kylla tuo lepo, kovassa tydelamassa olevien niin se lepo on tarkeaa,
etta tana paivana sen ymmarran ja minun osalta... mina muistan viimeaikaiset
ty6hon liittyvat toimet, kun minulla oli seitseman linjaa osattavana viimeisessa
tyopaikassani, niin minut otettiin sinne tydnjohtoon ja sanottiin, etta nyt on se
tilanne, etta sina olet tassa yksikossa tdissa, osaat tdman yksikon linjat ja tyot,
mutta sinun pitaa laajentaa tuota osaamista. Sinun pitaa menna ja alkaa lisaa
opettelemaan, ottaa mahdollisesti ylity6ta ja sita kuormitettiin sita minun
taakkaa, siind kunnossa olevan ihmisen taakkaa, etta ne olisi vahan niin kun...
sinun tydnantajat niin olisivat tasapainossa asioiden kanssa, etta ei vedeta liian
kirealle.

Hanna: Vaikka Lasse sinun kohdalla todettiin, etta ei ollut...ehka ei olisi ollut
oikea ratkaisu tehda osa-aikaista tyota tai alkaa tekemaan jotain uusia
jarjestelyja, niin ndettekd, etta tulevaisuudessa kun me eldamme pidempaan ja
muistisairausdiagnoosit yleistyvat niin pitaisikd miettia uudenlaisia tapoja tehda
toita ja olla mukana aktiviteeteissa tai jollain toisella tavalla tehda sita ty6ta, jos
ei se oma vaativa tyo vaikka onnistu jostain syysta?

Lasse: Niin minakin olin 30 vuotta tuossa ammatissa ja koskaan en mitaan
muuta tydta edes miettinyt, etta niin voi vain miettia jos minut oltaisiin viisi
vuotta sitten sijoitettu johonkin toiseen tydtehtavaan ja miten siina olisi kaynyt,
etta tuota kenella tuollaista viisautta sitten olisi, ennaltaehkaisevaa viisautta.

Seija: No se tietysti riippuu aika paljon tyotehtavasta, etta mieheni kohdalla ei
olisi ollut mahdollista, mutta jos mina ajattelen itse, etta mina sairastuisin
muistisairaaksi niin mina olen ollut aika sopeutuvainen tydeldamassa muutenkin
niin mina varmaan toivoisin, etta minulla olisi jotain pientd mika olisi minun
tehtavani.

Hanna: Ja sitten nyt varmasti alkaa yleistya myos sellainen, etta ei valttamatta
olla niin pitkdan yhdessa tyétehtavassa missa Lasse sina olet ollut tai mun isa
esimerkiksi oli, joka sairastui tosin tydelamansa jalkeen jo elakkeelld, mutta itse



vaikka teenkin muutamaakin tyota niin on aika luontevan tuntuista ajatella, etta

sitten tekisi jotain kolmatta tai jotain sellaista, joka itselle sopisi, etta voi olla, etta
paattajat voisi ajatella sita etta tydelama muuttuu niin he, jotka haluaisivat jaada
tydeldamaan tai vaikka asuvat yksin.

Seija: Mina olen tuossa ihan samaa mielta sinun kanssasi.

Hanna: Ja nimenomaan siing, etta jos asutaan yksin jolloin sitten joutuu mydskin
tilanteeseen, jossa sitten sita arkea elakkeella tai tyokyvyttomyyselakkeella elaa
yksin, niin siina tilanteessa saattaisi haluta muutaman tunnin tehda paivassa
jotakin.

Seija: Jo ihan sosiaalisistakin syista.

Hanna: Kylla, mutta nyt mina haluan kiittaa teitad hyvasta keskustelusta, on ollut
ilo puhua tasta asiasta ja kuulla todellisten asiantuntijoiden nakemyksia, jotka on
muistisairauksien kanssa nyt...te olette molemmat etsineet tietoa ja teilla on
ymparilla ihmisia ja se on kaikista arvokkainta kuulla teidan nakemyksia siita,
etta miten ndista asioista myos voisi ajatella. Lampimat kiitokset teille.

Lasse: Kiitos.

Seija: Kiitos myoskin sinulle, tama oli oikein mukava hetki.

Tama podcast on muistiaktiivien toteuttama. Muistiaktiivit ovat muistisairauksiin
sairastuneiden ihmisten ja omaisten asiantuntijaryhma Muistiliitossa ja
Muistiliitto taas on muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa oma
etujarjesto. Muistiaktiivien tehtavana on kiinnittaa huomiota ja ottaa kantaa
muistisairaiden ihmisten ja Iaheisten kannalta tarkeisiin ajankohtaisiin
kysymyksiin ja niitéhan riittaa. Muistisairauteen sairastuu joka vuosi 14 500
suomalaista.



Maailmanlaajuisesti on yli 50 miljoonaa eri muistisairaus -diagnoosin saanutta ja
taman luvun ennakoidaan kolminkertaistuvan vuoteen 2050 mennessa. Joka
kolmas sekunti joku saa muistisairaus -diagnoosin.
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