Olen yksin muistini kanssa - minun tarinani muistisairaudesta
Olen 56-vuotias nainen, elämäni parhaimmassa iässä. Olen äiti, mummi ja avopuoliso. Vaihdoin työssä alaa toistakymmentä vuotta sitten ja nyt teen työtä kotihoidossa. Harrastan mielelläni liikuntaa, joka tosin on viime aikoina hieman jäänyt taka-alalle. Muutama vuosi sitten ystäväni halusi jutella kanssani vakavasti. Juteltiin aikamme ja sitten hän sanoi sen. Hän oli huolestunut voinnistani. Muististani. Kehotti menemään tutkimuksiin pikimmiten. Itsekin aloin huomata muutoksia muistissani. Enkä vain minä, meillä alkoi tulla avopuolison kanssa riitaa sanomisistani. Siitä, että toistin asioita, kyselin jo kysyttyjä juttuja. Tai siitä kun tein jotain jo tehtyä uudestaan. Avopuolisoni hermostui minuun yhä useammin. Tuli paljon riitoja.
Menin työterveyshuoltoon huoleni kanssa. Se kyllä tuntui aika vaikealta, että ihan itse hakeudun muistitutkimuksiin. Siellä tehtiin testejä, mutta lääkärin mielestä niissä ei ollut mitään hälyttävää. Minä halusin kuitenkin selvittää asiaa tarkemmin ja vaadin pään kuvausta. Siitäkään tutkimuksesta ei selvinnyt syytä muistini huonoudelle. Keskussairaalan muistipoliklinikalla tehtiin lisää tutkimuksia, testejä. Ensin menin sinne yksin, mutta toisella kerralla tuli avopuolisokin mukaan. Avopuolisolta kyseltiin minun muistamisestani ja muistamatta jättämisestäni.
Sairaalasta sitten ehdottivat, että työaikaani pitäisi lyhentää.  Aivoja ei saisi rasittaa liikaa, kuuden tunnin työpäivä keventäisi rasitusta. Niin sitten tehtiin ja sain Kelalta puoleksi vuodeksi tukea. Kela ei kuitenkaan myöntänyt tukea enempää, koska minulla ei ole oikeaa diagnoosia. Muistini alkaa reistailla, mutta minulla ei ole diagnoosia, ei Alzheimeria.

Olin jo alusta alkaen sitä mieltä, että halusin tutkituttaa muistini kunnolla. Yksi neurologi sanoi, että vielä voisi tutkia selkäydinnäytteen, löytyykö sieltä diagnoosiin johtavaa syytä. Halusin tietää. Minä halusin, vaikka jälkeenpäin hieman kaduttaa. Selkäydinnäyte paljasti, että minulla on alkava Alzheimer. Se tulee sitten joskus tulevaisuudessa. Miksi halusinkaan tietää?
Mitään diagnoosia ei kuitenkaan kirjattu. Minulla ei ole lääkitystä enkä saa Kelalta etuuksia. Minun on pakko tehdä täysiä työpäiviä kiireisessä ja vaativassa kotihoidossa. Hoitohenkilökunnalla voi olla kuuden vuoron työputkia ja vain yksi vapaapäivä välissä, kunnes alkaa taas uusi kuuden työvuoron putki. Saatan olla neljäkin viikonloppua peräkkäin töissä. Kai minun on vain tehtävä työtä niin kauan kuin jaksan ja sitten jään sairaslomalle. Kai siihen joku puuttuu, kun sairaslomia alkaa olla liian paljon. Kyllä minä rasitun työssä, kaikki hoitajat rasittuvat tässä työssä. Enkä vain työssä, mutta kotonakin, kun sen avopuolison kanssakin menee huonosti.

Työnantajan kanssa yritettiin keventää työtä toisenlaisessa hoitotyössä. Sellaisessa, missä ei tarvitsisi lääkehoidosta huolehtia. Tein vähän aikaa tätä keveämpää työtä, mutta halusin takaisin entiseen työhöni. Keveämpi työ oli liian hidastempoista minulle, joka olin tottunut menoon ja meininkiin. Ja olinhan kouluttautunut lähihoitajaksi, halusin tehdä sitä työtä loppuun asti, jään sitten kokonaan pois omasta työstäni. Työkavereilleni en ole kertonut sairaudestani. Vain lähiesimies tietää. Työssäni ei ole vielä sattunut mitään vahinkoja muistini huonouden takia. Olen alkanut varmistella kuitenkin asioita, olenhan tehnyt kaiken asiakkaan luona, antanut lääkkeet ja niin edelleen.
Ihanat tyttäreni ovat olleet tukenani muistin huononemiseni myötä. He tosin asuvat kaukana minusta, mutta he huolehtivat kuitenkin. Ja piristävät minua tekemällä yllätystempauksia, kaupunkilomia yhdessä ja muuta kivaa. He ymmärtävät minua. Toisin kuin avopuolisoni. Tämä sairaus on puolisolle liian kova pala sulattaa. En tiedä ymmärtääkö hän koskaan. Mietin vaan, mitenköhän sitten, kun minä olen aina hoitanut kaikki kirjalliset asiat ja muutkin asiat. Onkohan miehestäni hoitamaan asioita? Sitten kun meidän roolit vaihtuu. Seköhän häntä pelottaa? Puoliso ei edes halua puhua näistä asioista. Meidän parisuhde on muuttunut.
Olen miettinyt tulevaisuutta. Ja tätä päivää. Haluan tehdä asioita juuri nyt. Pitää nauttia asioista juuri nyt. Haluan tehdä kaikkea mitä vielä pystyn. Kun lähitulevaisuudessa tulee kuitenkin se aika, etten enää pystykään. Olen miettinyt sitäkin, että jos avopuoliso ei halua ymmärtää sairauttani, muutan pois, lähemmäs tyttäriäni. Haluaisin tehdä vielä työtänikin, niin kauan kuin vain pystyn. Ihan harmittaa, pidän tästä työstä niin paljon. Se Alzheimer tulee kohta. Sitten kun sairaus vie voiton, olen varmaan jossain laitoshoidossa. Muistelen usein isän äitiäni, hänelläkin oli muistisairaus. Mummilla oli tapana karkailla vanhainkodista, milloin minnekin. Ehkä minäkin sitten otan jalat alleni.
Muistiyhdistyksen hanke on minulle juuri nyt tärkeää, henkireikä tässä tilanteessa. Minä tulen tänne aina, kun vain pääsen. Tässä toiminnassa olen omieni joukossa eikä tarvitse tsempata yhtään, saan olla oma itseni. Kukaan ei huomauta, jos sanon jotain väärin tai toistelen itseäni. Olisin vaan toivonut, että puoliso olisi lähtenyt toimintaan mukaan myös.  Hänkin olisi päässyt puhumaan asiasta ja kuulemaan toisten muistisairaiden puolisoiden kuulumisia. Ehkä puolison ymmärrys minua kohtaan olisi parantunut ja hänen oma tuskansa olisi lievittynyt. Mutta hän ei halunnut. Tilanne on aika toivoton.
Työikäisen muistisairaan tarina on kirjoitettu haastattelun pohjalta (vapaasti) muokattuna; haastattelija ja kirjoittaja Jaana Hirvonen, Ikäosaamisen YAMK-opiskelija, Karelia AMK.

Haastattelu ja tarina liittyvät Ikäosaaminen ja projektikehittäminen opintojakson projektiperehtymiseen. Projektiperehtyminen toteutui Pohjois-Karjalan Muisti ry:n Majakka-hankkeessa. Majakka-hanke on osa Joensuun Kake-hanketta. ”Majakka-hake kehittää yhdessä joensuulaisten muistisairauteen sairastuneiden ja heidän läheistensä sekä työssä käyvien omaisten kanssa heidän tarpeitaan vastaavaa vertaistoimintaa, osallisuuden mahdollisuuksia ja heidän ääntensä kuulumista. Muistiaktiivit löytyvät mukaan ja alkavat toimia paikallisesti sekä linkittyvät valtakunnalliseen Muistiliiton työikäistoimintaan. Työssä käyvien omaisten vertaistuen muodot kehittyvät. Hanke toteutetaan 9.1.-31.10.2017.”

