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- yksi kertomus Alzheimerin taudin vaikutuksesta elamaan ja kdsityohon

Aitini sairasti pitkdan ja tauti eteni hitaasti, mutta vakaasti eteenpain.

Hanen kuolemansa jalkeen olen katsellut hdnen hienoja tilkkut6itdan, kaikkia keskeneraisia toitaan ja
lukuisia muistikirjojaan seka pohtinut, miten Alzheimerin tauti eteni ja vaikutti ja mita viela jai jaljelle, vaikka
ihminen kehon sisdssa oli jo havinnyt.

Nayttely on koottu valmiista ja keskeneraisista toista, tilkuista, muistilappusista, tilkkusilpusta ja
muistikirjoista kertoen taudista kasilla tekijan - tilkkuilijan eldamassa.

Alzheimer todettiin 27.10.2010. Jo sitd ennen tauti vaikutti tekemiseen ja olemiseen, eniten tietysti muistiin.
Vuoden 2010 vuosikalenterissa on paljon merkint6ja: “Pdivdt menevdt niin, etté hupsis vaan”, "Taas
menivdt, ndmd kaksi péivéié huomamaatta! Mitd tehden? Missé kdyden? Voi hitto, kun pelottaa tulevat???”,
Keskiviikko 27.10. “Ja mie on alzheimerin uhri! Pillerit miulle”.

Aitini oli 1934 Johanneksessa syntynyt Karjalan evakko, taitava tilkkutydntekija. Ompelukone oli hdnen
rakkain tydvilineensi ja sen han olisi kuulemma ottanut mukaansa jos sota olisi syttynyt uudelleen. Aitini
ompeli iltakaudet omassa huoneessaan, eli PA:n studiossa. Han osallistui Téysin tilkut -tilkkutyéryhman
tapaamisiin, tapahtumiin ja nayttelyihin opetellen samalla uusia tilkkutyotekniikoita. Pussukoita, kasseja,
sydamia, kukkasia, liinoja, tyynynpaallisia seka suurempia ja pienempia tilkkutoita syntyi valtavat maarat.
Han kaytti kaikki pienet tilkut ja palaset vanhoista vaatteista ja muista tekstiileista. Aitini myds kerasi kaikkea
tarpeellista luonnosta, metséasta ja kaduilta: linnunsulkia, keppeja, kaarnanpalasia, ampiaisenpesis,
ruostuneita nauloja, syksyn varikkaita lehtia, mitd vaan mika oli kaunista hanen silmissdaan. Han yhdisti
loytojaan tilkkutoihin ja kirjoitti toiden taakse kaytetyista kankaista ja 10ydoista nimeten aina tyonsa.

Aitini kirjasi tapahtumia muistikirjoihin tai paivakirjoihin aina, ja kirjoittaminen péivien tapahtumista kuului
hadnen arkeensa niin ikdan aina, ldhes loppuun asti.

Aitini asui kotona yhdessi isani kanssa ommellen ja keriten tarpeellista tavaraa. Ompelukonetta han kaytti
vield vuosia taudin edetessd, mutta jossain vaiheessa ompelukone peittyi muiden tavaroiden alle
tyopoydalla. Edelleen sairauden edetessa han kerasi kankaita, kierratti, suunnitteli, kirjoitti muistilappuja,
leikkasi sydamia, silppusi kangasta, palmikoi kangassuikaleita, kerasi keppeja, lehtia, kivid, muovipusseja ja
lopulta tuntui, ettd han kerasi ihan kaikkea ja vei kaiken omaan huoneeseensa - studioonsa. Huoneessa ei
enda mahtunut kulkemaan, lattialla oli vain pieni kdytava eikd oveakaan saanut kokonaan auki. Aika ajoin
tyhjensin “roskat” eli ruokapakkaukset ja tyhjat pahvilaatikot jatesakkeihin ja vein ne pois, jotta han
mahtuisi sinne itse. Joka kerta pahoitin ditini mielen.

Kavimme kavelyilld ja uusia keppeja, lehtia ja kivia tarttui kateen ja taskuun aina vaan. Kavelyilla han halasi
puita, nautti vareista ja luonnon kauneudesta. Alzheimer kuitenkin eteni ja elamasta kotona tuli vaikeaa,
koska kunnollinen paivarytmi puuttui. Ruokailu oli epamaaraista ja didistani tuli aina vain drtyneempi ja
vihaisempi. Koska my0s isani oli sairas ja usein hoidossa sairaalassa, paadyimme siskoni kanssa hakemaan
didilleni ymparivuorokautista hoitopaikkaa kevaalla 2018. Han sai sen nopeasti ja muutti kesakuussa 2018
hoitokotiin. Kotiin kuljetimme hanta viikonloppulomille ja juhlapyhina.



Aitini muuttui hyvinvoivaksi sddnnéllisen paivarytmin ja ruokailun ansiosta. Hin ymmarsi, etta oli yksin
huoneessaan, muttei ymmartanyt miksi. Hoitokotiin veimme tilkkuja, lankoja, tilkkutyokirjoja, valokuvia,
tyhjia muistikirjoja ja puukynia. Neulaa ja saksia ei huoneeseen saanut vieda. Tilkkuja han valilla viela
kaanteli, mutta tarkeimmiksi tulivat muistikirjat ja varikynat.

Aitini nimi oli Pirkko Akkola ja siitd lyhennys PA. Toisinaan PA tarkoitti hdnelle myds sit4, etts oli kdyha tai
rahaton. Varsinkin muistikirjoissa Pirkko kaytti itsestdan nimeéa Peeaa.

Kirjat ovat nayttelyssa luettavissa. Ensimmadinen kirja hoitokodissa (vuodelta 2018) oli hdnen ainoa
ystavansa, johon han kirjasi kellonaikoja, kertoi menevansa sydmaan, olevansa sekaisin, menevansa
nukkumaan, hakevansa paremman kynan, olevansa hiljaa... Tekstin koko vaihtelee ja varien kaytt6 on
runsasta. Ensimmaiseen isoon kirjaansa han on vield piirtdnyt muun muassa sydamia ja kelloja. Kirjojen
valissa on ulkoa kerattyja syksyn lehtia. Keppeja, lehtia ja kdpyja aiti sai tuoda hoitokotiin kavelyiltdmme,
mutta tavara ei enda ehtinyt keradntya kasoiksi, koska hoitajat siivosivat huonetta.

Keskustelu hdanen kanssaan oli kdynyt hankalaksi, kuulolaite oli aina hukassa ja lopulta havisi kokonaan. Han
ei enaad kuullut ja sanat ja ymmarrys katosivat. Han puhui, mutta puhetta ei enda ymmartanyt.

Kasilla tekemisen tarve sdilyi kuitenkin pitkdan: han pyoritteli kaikki paperiservietit, nenaliinat ja wc-paperin
pieniksi kaaroiksi ja teki niihin solmuja, kunnes huoneessa ei voinut pitdaa enaa edes vessapaperia.

Muistikirjoja on yhteensa kymmenkunta ja ne ovat mielenkiintoisia, mutta myds ahdistavia. Varien kaytto
niissa on luovaa, monipuolista ja teksti selkeda. Nuolet seuraavaan riviin ovat varmasti auttaneet
muistisairasta hahmottamaan kirjoittamisen jatkumisen. Kirjoittaminen sailyi pitkdan, mutta vuoden 2022
aikana tauti eteni taas harppauksen ja kirjoittaminen jai. Kynatkin laitettiin kaappiin, koska han kirjoitteli
seindan! Loppuvaiheessa hanella oli aina kddessaan tiukasti kyna (jostain 10ytyi vield), pala leipaa, pala
paperia tai jotain muuta ja niitd ei saanut hanelta pois.

Nyt kun vuonna 2025 katson muistikirjoja, nden niissa kauneuden ja varit, asiat mitka olivat didilleni
tarkeita. Uskon, etta kauneuden luominen ja vaaliminen voivat sailya, vaikka mikaan muu ei sdilyisikaan.

Aitini Pirkko Akkola, Peeaa, nukkui pois tammikuun lopussa 2023.

Toivon, etta nayttely herattaisi ajatuksia ja keskustelua muistisairaudesta.
Antaisi toivoa ja jaksamista elad muistisairaan kanssa ja voimia olla Iahella.
Nahda edelleen kaiken Iapi se rakas ihminen, joka han joskus oli.
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Minnesforbundet

Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on hitaasti ja tasaisesti eteneva muistisairaus. Taudin esiintyvyys lisdantyy ian
my6td ja se on hieman yleisempi naisilla kuin miehilla. Se on yleisin dementiaa (laaja-alaista
henkisten kykyjen heikentymistd) aiheuttava sairaus.

Alzheimerin taudin oireet

Tyypillisid ensimmaisia oireita ovat:

[ahimuistin hairiot (mieleen painamisen ja uuden oppimisen vaikeus)
vaikeus muistaa uusia nimia tai sovittuja asioita

kayttoesineiden hukkaaminen

vaikeus liikkua erityisesti vieraassa ymparistossa seka

asioiden ja tapahtumajarjestysten sekoittuminen.

Myohemmin ilmaantuvia oireita voivat olla esimerkiksi:

hahmottamisen ongelmat

kielelliset vaikeudet

kdtevyyden vaikeudet (esimerkiksi paidan napittaminen)
ajan- ja paikantajun heikkeneminen

puheen tuottamisen ja ymmartamisen vaikeudet seka

vaikeus kayttda erilaisia valineita (esim. ruokailuvalineet, kutimet).

Laheiselle

Muistisairaus koskettaa aina koko perhettd ja muita laheisia. Apua ja ohjausta voi sairauden eri
vaiheissa tarvita ja saada koko perhe. Sairastuminen tuo eteen monenlaisia asioita ja kysymyksia,
joihin on tarkeaa saada tietoa ja tukea ajoissa seka oikeaan aikaan.



