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IKAANTYVA LAHEISENI

JOHDANTO

Sinun matkasi laheisesi kanssa on erityinen ja ainutlaatuinen. Olitpa
sitten vanhempi, perheenjisen, sukulainen, ystavd, tukihenkilo tai hoitaja.
Ajoittain olet ehka kokenut olevasi ndita kaikkia. Vanhemman kohdalla
matka on tdssad kohtaa kestdnyt jo kauan. Yhteisella tielld on asuttu lapsuuden
kodissa, kohdattu kouluvuodet, kenties vietetty vuodet laitoksessa ja sieltd
muutettu omaan kotiin. Lopulta on saavuttu ikddntymisen kautta vanhuuteen.

Mie tahon tayttd elamaa! -hankkeessa (ESR 2023) olemme jakaneet tietoa
kehitysvamman tai muun syyn vuoksi erityista tukea tarvitseville ihmisille
ikddantymisen vaikutuksista. Hankkeen avulla olemme pyrkineet tukemaan
ikdantyvien kehitysvammaisten ihmisten tyd- ja toimintakykyd. Olemme
jakaneet tietoa kehitysvammaisten ikddntymisesta myos laheisille ja tyonte-
kijoille. Hankkeen ajatus on lahtenyt liikkeelle Kehitysvammaisten Palvelu-
saation ikdperhetoiminnassa, jossa on tehty tyotd perheiden kanssa, joissa
tukea tarvitseva henkil6 asuu lapsuudenkodissaan.

Laheisen rooli on tirked ikddntyneen tukea tarvitsevan rinnalla. Ikaan-
tyminen voi pelottaa ja mietityttda sekd tukea tarvitsevaa ettd laheista.
Valmistautuminen ja ikddntymisen sanoittaminen tukevat hyvan ja onnelli-
sen vanhuuden edellytyksia.

Téssd oppaassa annamme danen erityistd tukea tarvitsevien ldheisille seka
ammattilaisille. Padasiallisina kirjoittajina ovat olleet Sirkka Nikulainen ja
Leena Nuutila. He kertovat ikddntymisesta oman erityista tukea tarvitsevan
laheisen henkilon ikddntymisen nakokulmasta. Oppaassa tartutaan ikdan-
tymisen teemoihin ja kannustetaan pohtimaan ikdantymista erityista tukea
tarvitsevan henkilén kanssa.

ANTOISIA LUKUHETKIA,
TOMI JA NINA
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Kehitysvammahuollon historia on Suomessa varsin lyhyt, vain noin 100 vuotta.
On hyva joskus pysdhtya miettimadn, mistd me olemme tulleet tdhdn pai-
vaan ja millaisia kehitysvaiheita on liittynyt esimerkiksi kehitysvammais-
ten palveluihin, hoitoon ja ohjaukseen. Lyhyestd historiastaan huolimatta
kehitysvammaisia ihmisid on aina ollut keskuudessamme. Erityishuolto-
piirit, jotka aluksi nimettiin kehitysvammapiireiksi, perustettiin 40 vuotta
sitten lain kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) mukaisesti. Eri-
tyishuoltopiirien tehtdavana oli jarjestda ja tuottaa lain mukaisia palveluita
lain tarkoittamille henkildille. Koko maa jaettiin erityishuoltopiireiksi, joita
ensivaiheessa oli 14. Kunkin kunnan tuli kuulua siihen erityishuoltopiirin
kuntainliittoon, jonka alueella se sijaitsi.

Organisoidun erityishuollon historia ulottuu vieldkin kauemmas, aina
1800-luvun alkupuolelle saakka. Tuolloin vaivais- tai koyhdinhoidon kohteina
olivat elatusta vaille jadneet orpolapset tai vanhukset, sairaat ja kehitysvam-
maiset. Taima huutolaisuuden jarjestelma kesti Suomessa 1900-luvun
alkuvuosikymmenille asti. Siinad kunta luovutti huutokauppaa muistut-
tavissa tilaisuuksissa huutolaisensa aina sellaisiin perheyhteisdihin,
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joka vaativat "elatin” ylldpidosta vahiten rahaa. Niinpad huutolaisiksi joutu-
neet kunnan elatit, jotka eivat kyenneet huolehtimaan itsestdan, eliviat mo-
nesti vaihtuvissa ja vieraissa perheyhteis6issd, maatiloilla ja kyldyhteis6jen
keskella. Lisdksi vammaisia ldheisia tai sukulaisia pidettiin piilossa, jonka
taustalla saattoi olla hdped tai uskomus synninpalkasta. Tuttu sanonta:
"Pois silmistd, pois ajatuksista” kuvasi hyvin naitd aikoja, jolloin vaikkapa
oman tukea tarvitsevan siskon tai veljen olemassaolosta ei puhuttu julki-
sesti. Toisaalta 100 vuotta sitten olleesta historiastamme on melko lyhyt
loikka tdhdn pdivdan, mutta onneksi kaikkinainen kehitys on harpannut
varsin pitkan loikan eteenpdin.

Ajan saatossa myos ammatillinen koulutus on kehittynyt yhteiskunnalli-
sen muutoksen ja tydeldaman kehittymisen myosta. Myos erityisopetus on
saanut vaikutteita tdman kehityskulun kautta. Lisdksi erityisopetus on
saanut vaikutteita erityishuollosta seka sosiaali- ja terveydenhuollosta.
Ammatillisen erityisopetuksenjuuretvoidaan16ytda vammaisten ohjauksesta
jaopetuksesta. Ensimmaisend kehitettiin aistivammaisten opetustajasittem-
min 1800-luvulla perustettiin koulutusta "kehityskykyisille tylsamielisille”.
Suomessa ensimmaisid kehitysvammahuollon oli vuonna 1891 tylsdmielis-
ten kasvatuslaitos Himeenlinnan Perttulassa. Keskeisiad koulutuksen tavoit-
teita olivat tuolloin kotitaloustyot, késityot, askartelun omaisen kddentaidot
ja niiden harjoittelu. Nain saatettiin turvata kehitysvammaisille mahdolli-
simman omatoiminen paivittaisten taitojen oppiminen.
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Erillisistd oppilaitoksista kehittyivat nykyiset ammatilliset erityisoppilai-
tokset. NyKkyisin ne jarjestavat ammatillisen peruskoulutuksen lisdksi val-
mentavaa opetusta ja ohjausta. Monet ammatilliset erityisoppilaitokset
toimivat myds erityisopetuksen palvelu- ja kehittdmiskeskuksina. Erityi-
sammattioppilaitoksiin on sisdltynyt myods asuntolatoiminta, jossa on
toteutettu itsendistimiskasvatusta. Opiskelu ja asuminen sisdoppilaitok-
sessa saattoi olla opiskelijoiden mielestd mukavaa ja toisaalta myos haas-
tavaa. Se edellytti opiskelijalta toisten huomioonottamista, joustamista ja
yhteisten pelisddntdjen noudattamista. Luottamus ja rakentava yhteistyo
opiskelijan, lahihenkildéiden ja opetushenkiloston kesken oli tarkea perusta
onnistuneelle opiskelulle ja yhdessa laadittujen henkilokohtaisten opiskelu-
suunnitelmien saavuttamiselle.

Perttulan erityisammattikoulussa opiskelijat asuivat oppilaitoksen alueella
sijaitsevissa asuntoloissa 1-2 hengen huoneissa. Asuntolassa opiskeltiin
itsendistymistaitoja oppituntien aikana seka iltaisin. Alueella oli ymparivuo-
rokautinen paivystys. Osalla opiskelijoista on mahdollisuus harjoitella my6s
itsendisempad asumista kerrostaloasunnoissa Hameenlinnan keskustassa.
Asunnot olivat yksio6itd ja kaksioita, joissa asui 2-3 opiskelijaa kerrallaan.
Kaupungissa asuvat opiskelijat saivat myos itsendistymistaitojen ohjausta.
Opiskelu ammattiin on vaativaa puuhaa. Nuori ihminen kohtaa uuden
oppimisympariston, uudet opiskelutoverit ja koulun henkilokunnan.
Samalla hdan muutti kotipaikkakunnaltaan koulun asuntolaan, jossa tapasi
huonetoverin ja muut yhteison jasenet. Kaiken tdméan nuori kohtaa omana
ainutlaatuisena yksilonaan, irrottautuen ja itsendistyen vahitellen ydinper-
heestdan kohdentaen katseensa henkil6kohtaiselle ja usein moniulotteiselle
kasvun tielle. Naita aikuisuuden askelia me tuemme ja opastamme ldheis-
temme eldmadssa, ja kuten tiedimme, tdma on myds tarkea eldménvaihe.
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MISTAPA KAIKKI SAI ALKUNSA?

Jokaisella meistd on oikeus hyvdin ja omanndkoiseen eldaméan. Jokaisella
meistad on oikeus myds hyvaan ikdantymiseen ja hyviin vanhuudenpaiviin.
Tukea tarvitsevia laheisidmme ikddntyy nykyisin ja tulevaisuudessa yha
enemman. TAman taustalla on muiden muassa elinidn piteneminen, kuntou-
tuksen edistyminen, lddketieteen kehitys ja yleisen hyvinvoinnin vahvistu-
minen. Sen vuoksi on varsin tarkedd huomioida tukea tarvitsevien laheis-
temme ikddntymiseen liittyvia vaiheita ja moninaisia tuen tarpeita. Melko
monien kohdalla ikddntymisen merkkeja esiintyy jo melko varhaisessa
ikdvaiheessa valtavaestéomme nahden. Tallin meiddn 1dhi-ihmisten mer-
kittdva tehtdva on tukea ja puolustaa ldheistemme hyvia eldmiaa etenkin
ikdantymisen eri kohdissa. Iso merkitys on myos sill4, etta ikdantymisesta
jutellaan hyvalla tavalla ja turvallisesti myos ldheisen itsensa kanssa.

Pikkuveljemme Mikko syntyi kevaallda 1970. Silloin kerrottiin, ettd pieni veli
oli aivovauriolapsi ja mongoloidi. Lisdksi niistd ihmistj, joilla oli haasteita
uusien asioiden oppimisessa ja vamma ymmarryksen alueella, kidytettiin
nimitysta vajaamielinen. Vield 1980-luvulla oli virallisestikin olemassa
vajaamielishoitajan ammattinimike. Termi kehitysvammainen, jonka useat
tukea tarvitsevat ihmiset itse kokevat loukkaavana, otettiin kdyttoon hie-
man my6hemmin.

Jukka Kaukolan (2009) toimittamassa kirjassa "Sind itse paatit” Heikki
Suvilehto esittdd seuraavan toivomuksen: "Milla nimella sitten maailmasta
poistunkaan, niin toivon, ettd minua kutsuttaisiin joksikin muuksi kuin
kehitysvammaiseksi. Kylla tassa meikéldiset ovat jo tarpeeksi kauan sellais-
ten huonojen termien alla syntyneet ja elaneet.”
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SISKOT JA NIITTEN VELI

Elokuun pehmed tuuli keinuttaa koivunoksia ilta-auringossa. Muistelen
menneen kesan lystikkditd hetkidmme siskon ja hyvantuulisen velimie-
hen kanssa. Olen onnellinen. Nden iloiset muistikuvat shoppailureissuista,
sadepaivien elokuvailloista, tynnyrisaunan vihtaldylyista siskomme mokilla,
tai meiddn sisarusten valisistd hompotyksistd. Samalla nousee mieleeni
muutama tilanne, joissa Mikko-veljen toiminnot olivatkin valilld oudon
arkoja ja aiempaa hitaampia. Joissakin hetkissa han kiy parikin kertaa pai-
van aikana pesemdassi hampaansa, mita ei ollut tapahtunut koskaan aiemmin.
Keraan rohkeutta vahvistaa ajatuksiani siitd, miten onkaan luonnollista, etta
rakas pikkuvelikin ikdéntyy. Sisko ikddntyy ja minédkin ikddnnyn...

Vahitellen tuumailen mielessani, olemmeko jutelleet ja kisitelleet ikdanty-
mistd Mikon kanssa? Miten iskdn silmalasit olivatkaan aina kateissa, mutta
nyt ne ovatkin itseltimme hukassa...

Muistelen vield tarkemmin niita hetkid, jolloin juttelimme Mikon itsensa kanssa
omien vanhempiemme ikdantymista. Miten heilld olikaan korkea ika. Mita van-
heneminen voi tarkoittaa kaytannossa ja kuinka me kaikki vanhenemme.

Etsin konkreettisia ja Mikolle tuttuja esimerkkeja vanhempiemme vanhuu-
teenliittyvista tilanteista. Niita olivat esimerkiksi kdnnykan katoaminen tai
kahvikupin havidminen kirjahyllyyn. Miten avaimet olivat kateissa tai minne
rahapussi oli joutunut? Nyt saammekin miettia itse, missd onkaan minun sil-
malasini? Missa piilossa on Mikon rahapussi ja minne Sirkka-sisko hukkasi
sukkansa? Sitten nauramme lujasti itsellemme ja kikatuksemme helisee.
Samalla tuntuu, kuin ilmassa leijailisi tahtipolya.

Niin teimme siskon kanssa paatoksen ottaa puheeksi Mikon ikddntymisen asiat
hanen asuinyhteisdssdan. Mina ldhdin selvittelemaan tilannetta, olisiko hyva
paasta tutkimuksiin ja tarkastaa jollakin tavalla esimerkiksi muistin tilannetta.



LAHEISEN MATKA IKAANTYNEEN RINNALLA

POHDITTAVAKSI

Ajan kuluessa mietimme yhad useammin, mitdhan ikdantyminen tarkoittaisi
kaytanndssa ja arkielaman monilla tasoilla nyt?

Jos tuen tarpeet lisddntyvdt, saako Idheiseni riittdvdsti tukea, palveluja ja apuja?
Entd asumisen olosuhteet tai terveysasiat?

Mitdpd sitten, kun liifkkumiseen tulee selkeitd muutoksia?
Mistd hankkia mahdollisia apuvilineitd?

Kuka hoitaa hédnen arkiasioitaan, kuka puolustaa hénen ikiomaa ja hyvdd eldmddnsd?

Mistd l6yddmme ja oivallamme aina ne asiat,
jotka ovat oikeasti ldheiseni edunmukaista eldmdd?

Toisinaan tuntuu siltd, ettd nykyisin ihannoidaan nuoruutta, voimaa,
terveyttd, tuloksia ja tehokkuutta. Entdpa sitten, kun tarvitaankin enem-
man inhimillisyytta, empatiaa, sympatiaa ja ymmartamysta elaman luon-
nolliseen kiertokulkuun? Arvostetaanko aidosti ja kunnioitetaanko oikeasti
ihmisen ikddntymistd, vanhuutta ja eldmén ehtoota? Olenko itse valmis
oikeasti auttamaan mukavuusalueeni ulkopuolisissa tilanteissa tai hankalis-
sakin tilanteissa?

Katso rohkeasti tulevaisuuteen ja nde ikdantyminen itsessa, ystavissa, 1ahei-
sissd ja meissa kaikissa. Ehka tarkeinta on kuitenkin uskaltaa ajatella mah-
dollisimman pitkalle siti, miten tukea tarvitseva ldheisemmekin ikdantyy.

ELAMAN YHTEISIA AJATUKSIA JA KOKEMUKSIA
Sisaruus on usein tarked, ainutlaatuinen ja elamamme pisin ihmissuhde.

Etenkin silloin, kun valit ovat ldheiset, sisaruus myos kannattelee eldimén
kulkua ja sen monia vaiheita. Erityistd tukea tarvitsevan sisaruksena



IKAANTYVA LAHEISENI

voi eldamaan tulla paljon positiivisia vaikutuksia. Siskoina olemme jo pie-
nestd pitden oppineet erilaisuutta, toisen auttamista ja huomioimista
ehkd enemman kuin muut. Erityisen sisaruksen kanssa rinnakkainelo voi
olla haasteellistakin, mutta se on myos hyvin palkitsevaa.

Sisarukset ovat toinen toisilleen tirkeitd. Sisaruuteen voi toisinaan liittya
ristiriitaisiakin tunteita. Yhtena paivana sisarus voi tuntea ylpeytta ja toisena
paivana jokin tilanne herattdakin huolta, pelkoa tai syyllisyyden tunteita.
Sisarus voi joskus tuntea itsensa yksindiseksi, koska on vaikea eritella ja
selittda naitd tuntojaan etenkin niille, joilla ei ole vastaavia kokemuksia.

Katselemme silloin télldin yhdessd Mikko-veljen kanssa tuttuja valokuvia
lapsuudesta nykypaivaan. "Siind on Sirkka-sisko ja Leena-sisko!”, toteaa
Mikko. Tuntuu mukavalta muistella Mikollekin mieluisaa lapsuusaikaa ja sii-
hen liittyvia hauskoja tilanteita ja aikakautta. Usein tuntuu siltd, miten muis-
teleminen eheyttda mielikuvia, minuutta ja identiteettid. Valokuvista ndkee
hyvin ajankuvat ja arkielaméan ketjun. Niinhadn eldman kuuluukin mennj,
jolloin hyvinvointi kehittyy ja kaikkinainen eldma kulkee eteenpdin.

Yhteinen eldmdnmatkamme on antanut meille monia erityisia kokemuksia,
joista on samalla tullut merkittdvia elamamme rakennuskivia. Olemme saa-
neet kokea erilaisin tavoin valilla yllatyksia tai valilld odottamattomia tilan-
teita. Ne ovat olleet tarkeitd tapahtumia tai ihan pienidkin arkeen liittyvia
onnellisuuden hetkia. Jotkut kokemuksistamme ovat tulleet vastaan mel-
koisina yllatyksellisind haasteina. Ndin ne ovat laittaneet ratkaisukykymme
koetukselle. Jokainen kokemus on antanut meille mahdollisuuden henkilo-
kohtaiseen kasvuun. Monesti myos keskindiseen yhteistyohon, auttamiseen
ja inhimillisyyden ymmartamiseen seki tuen tarpeiden tunnistamiseen
rakastavammin.
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Lapsuutemme kodissa keskusteltiin paljon. Milloin kyseltiin kuulumisia,
milloin muisteltiin menneita aikoja ja milloin pohdittiin tulevaisuutta seka
muutoinkin maailman menoa. Monesti keskustelimme jo nuoruutemme
aikoina, millaista mahtaisi olla Mikon nuoruus, aikuisuus ja tulevaisuus?
Kuinka voisimme tukea ja edistda hdnen musikaalisuuttaan, miten turvalli-
nen asumisen tuki onnistuisi tai kuinka l6ytyisi riittdvasti tukea mielekkaan
arkielamadn rakentamiseen? Vihitellen puhelimme siitdkin, kuka auttaisi
Mikkoa selviytymaan eldmassdan silloin, kun vanhemmistamme aika jat-
tda? Voisiko Mikon tulevaisuutta turvata milladn tavalla ennakkoon? Itsekin
pohdin monesti useita ratkaisuja, kunnes oivalsin varsin luonnollisen rat-
kaisuehdotuksen. Tarjouduin Mikon viralliseksi edunvalvojaksi, jota ldhdin
selvittdmain, mitd se tarkoittaisi kdytannossa. Vaikka koin olevani taydel-
linen maallikko, luotin kuitenkin siihen, ettd ihminen oppii ja osaa kysya
tarvittaessa neuvoja. Niin sitten sovimme, ettd hain silloisen maistraatin
holhoustoimelta Mikko-veljen edunvalvojuutta. Hakemukseni hyvéksyttiin
karajaoikeuden paatokselld. Nadin ollen Mikko-veli on ollut padamieheni jo
kaksikymmenta vuotta. Kokemukseni ovat edunvalvonnasta padsdantoi-
sesti hyvit, jota suosittelen muillekin sisaruksille. On tarkeaa, ettd edunval-
voja tuntisi pddmiehensa tuen tarpeet muiltakin osin, kuin vain rahapussin
osalta. Ja kuten aiemmin totesin, olen oppinut paljon ja saanut aina neuvoja
nykyisen Digi- ja viestotietoviraston holhoustoimelta.

Viime aikoina olemme pohtineet yhdessa kysymyksia, jotka liittyvat ihmi-
sen eldménkaareen ja erityisesti ikddntymiseen. Mitd ajatuksia ja ndkemyk-
sid meilla siskoina on tukea tarvitsevan kehitysvammaisen ldheisemme
ikdantymisesta? Millaisia olisivat ldheisen ja rakkaan veljemme vanhuuden-
pdivat ja hyva elaimian ehtoo? Miten muuttuva toimintakyky saattaa vaikut-
taa omaan tahtoon ja sen toteutumiseen? Miten voimme vaikuttaa toimin-
taan veljemme ikadntyessa? Mitd apuja laheisemme tarvitsee arkielamansa
keskelld ja aivan tavallisissa arkisissa toimissaan? Minkalaisia palveluita ja
tukea paivittiiseen toimintaan toivomme ldheisellemme? Miten esteeton
asuminen ja ympdristo vaikuttavat ikddntyvan ldheisemme eldmaan ja mita
meidéan tulisi huomioida? Milld tavoin voimme ennakoida tulevaa ja mi-
ten varautua hyvissa ajoin ikddntymiseen, mahdollisiin sairauksiin
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ja muistiterveyden vaistdmattomiin muutoksiin? Kuinka osaamme tunnis-
taa ldheisemme ymmarryksen alueella olevan vamman, kuinka persoonalli-
suuden piirteet ja mika hanen toimintatapansa kumpuaa Alzheimerin sairaudesta?

Molemmilla meillad siskoilla on erityisen veljemme lisdksi myds vammais-
tyohon liittyva ammatillinen tydtausta. Ammatillinen taustamme kytkeytyy
vahvasti kehitysvammaisten ihmisten erityiseen tukeen, ohjaukseen seka
kuntoutukseen ja moniammatilliseen yhteistyohon. Nama monimuotoiset
roolimme niin kehitysvammaisen veljemme ldheisind kuin ammattitoimi-
joinakin ovat mielestimme rakentaneet arvokkaan padoman. Tama koko-
naisuus on antanut meille paljon ammatillista tietoa ja sen rinnalle nous-
sutta kokemustietoa. My6s rikkaan ja monipuolisen nidkéalapaikan seurata
vammaispalveluiden muutosta ja kehitystd vuosikymmenien aikana.
Koemmekin, ettd tdssa mielessa olemme myds sisaruksina erityisia.

Erilaiset sosiaaliset kontaktit vaikuttavat ikdantyvan ldheisemme eldman-
laatuun ja hyvan elaman edellytyksiin. Pienikin osallisuus omaan eldmaan,
konkreettisten valintojen tekemiseen ja oman tahdon toteutumiseen raken-
tavat itsemaaraamisoikeuden toteutumista. On varsin tirkeaa, miten
onnistumisen kokemukset, mielekas elinpiiri ja iloa tuottavat tekijat kuulu-
vat jokaisen ihmisen vanhuuteen. Tuttu ja mieluisa toiminta, jossa voi kokea
itsensd hyddylliseksi ja tarpeelliseksi, lisdd mielen hyvinvointia ja vaikuttaa
elamanlaadun kokemukseen mydnteisesti. Mielestimme keskeisend hyvan
elamdin ja elaminlaadun tekijana on asumisyhteison merkitys, jonka voi
kokea tutuksi kodikseen ja jossa voi turvallisesti asua seka elad myos ikdan-
tyneend eldman loppuvaiheiden maisemassa.

Mikko-veljellaimme todettu muistisairaus on eteneva Alzheimerin tauti. Niin-
pd Mikon ikdantymisen ja muistisairauden myo6td olemme huomanneet,
miten tirkedd asumisyhteis6ssd on esteettomyyden ja saavutettavan arjen
sekd turvallisuuden ennakointi. Varsin tirkedd on myds toimintakyvyn muu-
tosten arviointi hyvissa ajoin, ennen kuin paivittiisissa taidoissa tai terveyden-
tilassa ilmenee merkittdvid vaikeuksia. Ennakointi voi toki olla haasteellista,
koska moni sairaus tai ikddntymisen piirteet sindllddn voivat ilmaantua
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tukea tarvitsevan ihmisen kohdalla melko nopeasti tai vaikkapa yhtaaikaisesti.
Taten on tarkedd, ettd rohkenemme katsoa ja ndhda laheisemme ikaantymisen
maisemaa, koska jokainen meista ikddntyy. Sekin on tirkeds, ettd tiedonkulku
toimii ja kulkee tismallisesti oikeille ihmisille ldheisten ja ammattilaisten kesken.

Arjen selviytymistd asumisyhteisdssd on hyva tarkastella ajoissa, silla
yksilolliset tarpeet, apu ja terveydentilanne vaikuttavat merkittévasti siihen,
millaista apua arjessa tarvitaan. Ikddntyminen ei ole ainoa ratkaiseva tekija,
vaan kokonaisuuteen vaikuttavat myods paivittdinen toimintakyky, mahdolliset
muut sairaudet seka terveydentilanteet. Keskeistd onkin asumisen tuen, oh-
jauksen ja hoidon tarpeiden muutosten ennakointi riittdvan ajoissa. Tahan
hyva tydviline on sddnndéllisesti tehtdva yksil6llinen palvelusuunnitelma.

Monille tuttu palvelusuunnitelma on erityisen tarkeaa tehda ja/tai paivittaa
aina tarvittaessa, kuten esimerkiksi kerran vuodessa tai useammin. Toisin
sanoen palvelusuunnitelmapalaveri on hyva kutsua koolle silloin, kun yksi-
161lisia muutoksia on tapahtunut, selkeasti tulossa tai ennakoitavissa. Palve-
lusuunnitelmapalaverissa on hyva olla mukana padhenkilé itse, joku hanen
laheisensd, padhenkilon hyvin tunteva asuinyhteison ohjaaja tai omahoitaja,
kotikunnan vammaispalvelujen sosiaaliohjaaja tai sosiaalityontekija seka
mahdollinen edunvalvoja.

Erityisen veljen siskoina ajattelemme, ettd onnistuneen ikdantymisen taus-
talla olisi mahdollisimman aktiivinen ja iloa tuottava arki ja elimantapa.
Tarkedd on myds yritys pitda ylla veljemme toimintakykya ja sosiaalisia
suhteita mahdollisimman pitkadn. On luonnollista, ettd aktiivisuuteen ja
eldaménlaatuun vaikuttavia tekijoitd ovat kuitenkin mahdollisimman hyva
terveys ja toimintakyky, elamankokemukset seka taloudelliset ja sosiaaliset
resurssit. Mikko-veljeimme ajatellessamme ideaalia olisi, jos hédnella olisi
mahdollisuus kokea ikddntyminen ikadn kuin luonnollisena eldméan kuu-
luvana vaiheena. Ndaemmekin merkittavana, ettd veljellemme tulisi turvata
hyva ikddntyminen ja hyva elama niin, ettd han saisi viettdd mahdollisimman
paljon esimerkiksi hdnelle mieluisien asioiden parissa, sopivan ja riittdvan
hoidon diressa sekd omien toiveidensa ja muiden tarpeiden mukaisesti.
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Mikko-veljemme arkielaiman tyytyvaisyyttd ja onnellisuutta lisida se, ettd

han voisi elad omilla ehdoillaan tutussa asumisyhteison kotiymparistos-
sdan. Mikon fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista hyvinvointia vahvistaa asuin-
yhteison tuttu kotiymparistd. Tama puolestaan ylldpitda ja edistda myos
Mikon vireytta, mikd mahdollistaa osallistumisen omien voimien mukaises-
ti paivittaisen arjen askareisiin.

Uskomme, ettad kokonaisvaltaisesti toimintakykya ja elamanlaatua tukevalla
ohjauksella ja tuella ikdantyvan ldheisen toimintakykya voidaan pidentaa.
Olemme huomanneet, miten tdrkeda on tunnistaa Mikko-veljemme omia
voimavaroja ja hyodyntaa niita arjessa selviamisessa seka yhdessa tekemi-
sessd. Meistd on varsin merkityksellist3, ettd asumisyhteison kulttuurin kes-
keisimpiin asioihin kuuluu yhdessa toimiminen ja kannustava ohjaus.

MIKON JA MEIDAN ELAMANKAARTAMME

Veljemme Mikko on kdynyt paivatoiminnassa sddnnollisesti yli 30 vuoden ajan.
Mikko on aina ollut iloinen, sopeutuva, hyviantuulinen ja huumorintajuinen
herra. Hanen kanssaan on aina pystynyt keskustelemaan ja neuvottelemaan
kaikki asiat. Mikko on osallistunut mielellddn kaikkeen arjen tekemiseen. Han
on mielelldan ollut mukana porukassa, kiymme sitten yhdessa shoppailemas-
sa, katsomme televisiota tai teemme muita mukavia asioita yhdessa. Mikolla
on hyva itsetunto ja luontainen kiinnostus uusia asioita kohtaan. Han on hie-
notunteinen persoonallisuus, mutta myos mies, joka tietdd, mita tahtoo.
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Ikddntymisen ja muistisairauden myota Mikko elda tilla hetkelld elaman-
vaihetta, jossa toimintakyky alkaa jo heiketd. Samaan aikaan myos hdnen
itsemadraamiskykynsa ohenee. Niin hin joutuu turvautumaan yhd enem-
man toisen ihmisen apuun ja tukeen. Huolimatta siitd, missa ikdvaiheessa
kukin meista elas, keskeista on kuitenkin se, ettd ikdantyminen on ihmisen
elamikaaren viimeinen vaihe. Siksi vanhuus tulisi ndhda varsin arvokkaana,
luonnollisena ja ansaittuna osana elamaa.

Kun Alzheimer -diagnoosi varmistui, tunteiden myllerrys oli ehka se
kuvaavin sana, jonka silloin koimme. Aluksi myllerryksessa pyori surun
tunne,luopumisen haikeus, inhimillisyyden herkkyys, jannitys tulevaisuuden
tilanteista, sympaattisuus, elamankaaren kosketus. Toisaalta tiedon varmis-
tuminen oli selked helpotus. Osittain toisenlaisille Mikon kayttdytymisen
piirteille 10ytyi selkeasti jokin syy.

Tarve yhteiseen keskusteluumme tilanteesta oli valiton. Tietylla tavalla toti-
nen uutinen tuli yllatyksena ollen taytta totta, vaikka olimmekin jo jonkin ai-
kaa aavistelleet, ettei kaikki ollut kunnossa tai samalla tavalla, kuten ennen.

Erityisen veljen ikddntyminen tuo vaistamattd muutoksia, joita olemme
sisarina huomanneet ja niitd pohtineet. Eteneva muistisairaus vaikuttaa
suunnitelmiimme ja yhdessd toimimiseen. Tilanteenahan tima on meille
kaikille uusi, ennustamaton ja jossain maarin haastavakin, koska muistisai-
raus ja sen eteneminen ovat varsin yksil6llisia tilanteita. Joskus eteneminen
on hidasta, joskus muutoksia ilmenee nopeasti tai joinakin aikoina toiminta-
kyky on hetken paikoillaan. Tilanteen ymmartaminen on kdynnistanyt meis-
sd sopeutumisprosessin, johon meilla ei valttimatta ole olemassa valmiita
ratkaisuja. Mikko veljemme muistisairauden diagnoosi on myds synnyttanyt
meissa vahvasti tuntuvia tunteita. Valilld tuntuu voimaton haikeus ja luopu-
misen vaikeus, mutta vélilla valtavan iso ilo pienestdkin onnistumisesta tai
hauskasta hetkesta. Tarkeda on huomioida niitd teemoja, joista Mikko pitaa
ja jotka ovat hdnelle hyvaa mielta tuottavia tuttuja juttuja. Koemme kuiten-
kin, ettd kaikenlaiset tunteet ovat sallittuja ja tdhdn eldman tilanteeseemme
luonnollisesti kuuluvia. Tunteet ovat osa kokemustemme rakennusaineita.
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VOIKO IKAANTYMISEEN VALMENTAUTUA
-TOIMINTAKYKYA JA LUOVUUTTA UUDESSA TILANTEESSA

Ikddntyminen aiheuttaa tilanteen mukaan eriasteisia paivittaisid toimintoja
hankaloittavia rajoitteita. Ne saattavat koetella myds karsivallisyytta. Talla
kaikella on suora vaikutus arjen sujuvuuteen ja elamanlaatuun. Keho, mieli
ja ympdristd ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Mieli ja
ajatus saattavat kulkea edelld, kun fyysinen toimintakyky tuleekin hitaammin
perassa.

Asuinyhteisén ohjaajien ja meidén siskojen rooli Mikon toimintakyvyn
tukijoina ja voimavarojen loytdjind on mielestimme tdssa kohtaa merkitta-
va. Meidan on tarkedd ymmartaa ja tietdd, milloin Mikko tarvitsee osittaista
tukemista, millaisissa tilanteissa hdn on vield omatoiminen tai toiminta-
kykyinen ja missa asioissa puolesta tekeminen ja auttaminen on jo valtta-
matonta. Tama onkin ollut meille ajoittain yllatyksellista, silla paivittainen
vireystila voi vaihdella paljonkin.

Muistisairaudessa jokainen paiva on erilainen. Arjessa tapahtuu muutoksia,
joihin ei voi vaikuttaa. Usein joutuu miettimdan, miten Mikon erilaisiin tun-
netilanteisiin tulisi suhtautua ja miten esimerkiksi jumiintuneista tilanteista
paassee eteenpdin. On lohdullista, miten kuitenkin on monia asioita, joihin
voi vaikuttaa. Yhdessé uusia toimintatapoja keksien on usein 16ydetty toi-
miva ratkaisu. Laheisyys ja huumori sekd Mikolle tutut asiat tai sanonnat
saattavat auttaa hantd padsemaan haastavienkin tilanteiden yli.

Toimintakyky ja voimavarat ovat sidoksissa toisiinsa ohjauksen ja tuke-
misen kautta. Voimavaraldhtéinen nidkokulma sulkee pois pelkdn sairau-
den tarkastelemisen ja keskittyy juuri toimintakykya lisdédviin positiivisiin
tekijoihin. Voimavaraldhtoinen ajattelu ja toiminta tukevat toimintakykya
itsensad toteuttamisen, vuorovaikutuksen, kokemusten ja osaamisen kaut-
ta. Mikko-veljemme voimavarat ja toimintakyky yhdessa parantavat hianen
elamansa laatua.
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FEesS==

Mikko kysyy silloin tall6in, etta: "Mulla olisi semmoista asiaa, etta soitetaan
musiikkilomalla: Hans vili vili hans lai lai, tottahan mindkin ystavan saan?
Tanssitaan ja lauletaan taas, joohan” Mikolla on lapsuudenkodin varastossa
muutama osa oikeasta rumpu-setista. Kdydessamme kotitalossa, vietamme
Mikon mielestd sielld aina "musiikkilomaa”. Se tarkoittaa sit4, ettd Leena-sisko
soittaa pianoa, ja Mikko soittaa rumpujaan. Sirkka-sisko hompottelee muka-
na laulellen.

Olemme pistineet merkille, ettd ikddntyvan Mikko-veljemme kanssa toi-
miessamme tarvitsemme yha enemman hyvia vuorovaikutustaitoja, luo-
vuutta ja kekselidisyytta yllattavissa tilanteissa. Meille on merkityksellista,
ettd tiedostamme, miten ikddntyminen ja muistisairaus muuttaa veljemme
kommunikointia ja miten voimme sopeuttaa yhteistd vuorovaikutustamme
kulloisenkin tilanteen mukaan. Uskommekin, ettd hyvissa ja kannustavissa
vuorovaikutustilanteissa jaksamme ja parjadmme paremmin. Myos Mikko
itse selvinnee jostakin jumitilanteesta paremmin eteenpdin, kun hanella
on hyviantuulinen hetki, turvallinen ja luottavainen tunnelma seka jokin
myonteinen tai iloinen tunne. Kun juttelemme yhdessa onnistuneista arjen
tilanteista, jaamme samalla kokemuksiamme toistemme kanssa. Nain yhtei-
sistd kokemuksistamme syntyy yhteinen positiivinen voimavara. Ajattelem-
mekin, ettd arjen luovuus on kyky nidhda asioita uusista ja erilaisista ndako-
kulmista. Etsia, 10ytaa ja rakentaa niista jotain uutta, juuri meille ja Mikolle
sopivia ratkaisuja ja omaperaistd toimintaa. Luovuus voi olla myos d4dneen
ihmettely3, kyseenalaistamista, varovaista kokeilua sekd uudenlaista kay-
tannon toimintaa yhdessa.
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Ehka Mikko -veljen tilanteessa kannustava ja lohduttava tekija on se, miten
isdamme valmensi meitd aikoinaan kohtaamaan "herra Alzheimerin” temput.
Edesmenneelld isdllimme kun oli tuo samainen muistisairaus noin kym-
menen vuoden ajan. Nyt Mikkoa kohdannut sairaus ei lamaannuttanut tai
musertanut meita taysin, koska tiesimme sen yksil6llisistd ominaispiirteista
jotakin. Tiesimme kokemuksesta, miten merkityksellistd on valmistautua
eldaménkaaren loppumaisemaan, sen arvokkuuteen ja ainutkertaisuuteen.
Tarkeda on myds oppia tuntemaan ja ndkemaan rakkaan laheisen muuttu-
vaa maailmaa seka 16ytaa siita arjen eldmaa ilostuttavia asioita ja hetkia.

LAHEISYYDESTA LAHEISRIIPPUVUUDEN NOIDANKEHAAN

Laheisriippuvuus voi liittyd ihmissuhteisiin, joissa voi esiintya vastuutto-
muutta, kdytoshairioitd, henkista tai fyysista vakivaltaa, psyykkista sairaut-
ta tai jyrkkaa uskonnollisuutta. Usein ndissd ihmissuhteissa on kiellettya
nostaa esiin ristiriitoja ja ongelmia, ilmaista tunteita, keskustella rehellises-
ti, leikkia, olla heikko ja keskenerainen. Laheisriippuvainen kokee olevansa
muiden armoilla. Kyse on psykologisesta riippuvuudesta, joka on sidottu
meidan tunteisiimme. Tassd mielessa riippuvuus tarkoittaa enemman kuin
tahtoa olla toisen henkilon kanssa. Tdssa riippuvuudessa henkilo ajattelee,
ettd laheinen on hinelle olennainen ja korvaamaton, ja ettd tima on olennai-
sesti yhteydessa hanen omaan eldméaansa ja hyvinvointiinsa.

Laheisriippuvuudessa riippuvuuden kohde on siis toinen ihminen. Liheis-
riippuvainen asettaakin oman elaméansa toisen ihmisen varaan. Hanen on-
nellisuutensa ja hyva olonsa on riippuvaista siitd, mitd toinen ihminen tekee.
Taman vuoksi hdn on valmis kestimaan mitéd tahansa ja usein myds, kuin-
ka pitkdan tahansa, koska kenties tulevaisuus tuo mukanaan muutoksia.
Laheisriippuvaisen henkilon kdyttaytyminen saattaa olla toisen ihmisen kont-
rollointia, jotta tima antaisi hdnelle sen mitd han kaipaa ollakseen onnellinen.

Laheisriippuvaisuus voi syntyd myos kehitysvammaisen omaiselle.
Laheisriippuvainen omainen yrittda pitda sekd oman ettd muiden ar-
kieldmaa hallinnassa. Kun asiat eivit mene oman mielen mukaan, ta-
pahtuu herkasti ylireagoimista ja tilanteeseen liittyvaa turhautumista.
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Kontrolloinnin tarve vaikuttaa samalla myds omaan eldméaén ja se voi kdan-
tya itsed vastaan. Jatkuva huoli kehitysvammaisen ldheisen hyvinvoinnista
voi muuttua pakonomaiseksi kontrolliksi, joka ei tahdo pysya hallinnassa.
Siihen voi liittyd myos tarve olla tietoinen kaikesta, mitd ja milloin 1aheinen
tekee ja missa han on jne.

Lahes jokainen meistd on ainakin jossakin maarin laheisriippuvainen.
Ei kuitenkaan ole epdnormaalia pitdd huolta ldheisestdan, tehda asioi-
ta hdnen puolestaan ja haluta hdnen parastaan. Niinhdn usein juuri on
kehitysvammaisen ldheisen kohdalla, jolloin ainakin jossakin madaarin
piddmme huolta hadnesta. Jos laheisriippuvuus tuntuu kuitenkin taakalta,
sen kanssa on mahdollista padsti tasapainoon. Kuten monista muistakin
opituista ajattelu- ja kdyttdytymismalleista, myds laheisriippuvuudesta voi
opetella pois. Jonkinlainen sytyke timan asian tiedostamiseen usein kui-
tenkin vaaditaan. Se voi olla esimerkiksi uupuminen tai ahdistuksen tunne,
jota ei ole mahdollista tuntea olemattomaksi. Laheisriippuvuuden tunnis-
taminen ja myontdminen on merkittavin askel tasapainoon padsemiseksi.
Taman jalkeen voi alkaa késitella omia tuntemuksia ja ajatuksia seka timéan
myota opetella uudenlaisia tapoja asennoitua ja toimia.

Laheisriippuvuudesta tasapainoisempaan elaméén tapahtuu yksi asia kerral-
laan, pienin askelin. On tirkeaa, ettd ldheisriippuvaisen katse kadntyy men-
neisyydesta tulevaisuuteen, ongelmista toimiviin kdytantoihin ja ratkaisuihin.
Jokaisella meistd on omia voimavaroja, joita pystymme hyddyntdméén tasa-
painoisempaan arkeen ja uuden elimiantavan oppimiseen. Tasapainoisempi
elama voi alkaa, kun ymmartaa laheisriippuvuuden mekanismit ja tunnistaa
riippuvuuden piirteet itsessdan. Konkreettinen muutos vaatii uuden sisaista-
mistd, itsensa reflektointia, harjoittelua seka tukea ja opastusta.

Hyvaan ikdantymiseen kuuluvat monet hyvinvointia tukevat ja itselle mer-
kitykselliset asiat. Ikddntyminen tuo usein mukanaan monenlaisia haastei-
ta, fyysisia muutoksia, luopumista ja uudenlaisiin tilanteisiin sopeutumista.
Nama eivat kuitenkaan ole hyvén ikddntymisen esteina. Positiivisella asen-
teella, 1aheisilla ihmisilla ja fyysiselld esteettomalld ymparist6lla on suuri
rooli ikddntyvan laheisesi mielekkdan ja hyvan elaman tukemisessa.
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Mikko-veljen luonteessa on arvokkaana piirteena séilynyt huumorintaju. Silld on iso
vaikutus myodnteiseen suhtautumiseen. Se opettaa meitd itseimmekin asennoitu-
maan moniin tilanteisiin my0onteisesti, josta padsemme taas askelittain eteenpain.

Tasapainoinen arki tukee mielen hyvinvointiamme. Siihen sisaltyy rytmid, ru-
tiineja ja ennakoitavuutta, mutta myds joustoa, kiireettomyytta ja leppoisaa
yhdessdoloa. Lapsuudessa ja nuoruudessa omaksuttuja tapoja, arvoja ja asen-
teita toistamme usein huomaamattamme arjessa myds aikuisena. On tarkea
pysahtya aika ajoin kuuntelemaan itsedan ja tarkastelemaan elamaansa, jotta
ndkee, mitka ovat itselle ja ldheisellemme merkityksellisid asioita.

Kun elda arkea haasteellisessa elamantilanteessa olevan ldheisen kanssa,
jokainen tapaaminen ja vuorovaikutustilanne on merkityksellinen kohtaa-
misen ja yhteistyon onnistumisen kannalta. Usein kohtaaminen vammais-
tyon ammattilaisen kanssa voi olla helpottava, voimaannuttava ja pitkaan-
kin odotettu tapaaminen.

Yhteistyon alkumetreilld voi kohtaamisessa olla 1dsna laheisesi ja ammat-
tilaisen ehka hieman ristiriitaisetkin toiveet, huolet ja motiivit. Tallaisessa
kohtaamisessa luottamus on tekijd, jonka varaan ja jonka avulla hyvin
toimiva suhde seka tuleva yhteisty6 syntyvat. Myétatunnon yhteys niin
hyvinvointiin, luovuuteen kuin psykologiseen turvaan on merkityksellista
rakentavassa yhteistydssa.

POHDITTAVAKSI
Luottamuksen rakentaminen toimivan yhteistén taustalla.
Miten toivoisit ettd sinut otettaisiin huomioon erityistd tukea tarvitsevan

Idheisend? Pohdi esimerkiksi nditd teemoja; yhteydenpito, asioidenhoito,
vierailut ja tiedottaminen.
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KOKEMUKSET JA ELAMAN YLLATYKSELLISYYS TEKEE SIITA ERITYISTA

Meille ihmisille on tyypillistd suunnitella eldméa eteenpain, haaveilla tule-
vasta ja pyrkia tekemain elimanvalintojamme sen mukaan, minka uskom-
me hyodyttivan tavoitteitamme ja suunnitelmiamme. Suunnitelmamme
tarkeiksi kokemiamme asioita kohti kurottelemisemme tuottaa monesti toi-
vomaamme tulosta, niin kuin pitkajanteinen ja sinnikis ty0 asioiden eteen
yleensa tuottaa. Kaikesta suunnitelmallisuudesta seuraa kuitenkin valilla
harha, ettd voisimme hallita elamaamme, kaikki on omissa kidsissamme ja
vaikutuspiirissimme. On inhimillistd, miten unohdamme yllattdvin hel-
postikin, kuinka haavoittuvaisia kaikesta huolimatta olemme. Eldamme ela-
maamme aivan kuin meilld olisi maarattomasti aikaa, vaikka milloin vain
voimme sairastua vakavasti tai elimdmme voi jopa paittya ennalta arvaa-
matta. Tallaisten dramaattisten asioiden lisdksi elamassa voi olla my6s mui-
ta yllattavid muutoksia, jotka eivat aiheuta katastrofia, mutta laittavat suun-
nitelmamme kuitenkin uuteen jarjestykseen. Muutokset heiluttavat helposti
turvallisuuden tunnettamme ja saatamme tuntea olevamme tuuliajolla.

Olemme kokeneet vuosien kuluessa, miten ldheiset ja muu lahipiiri on nahty
tarkeina tukijoina veljemme Mikon hyvinvoinnin kannalta. Vammaispalvelu-
jen piirissa tehddan monia paatoksia paivittiisten arjen toimintojen ja hoidon
jarjestamiseksi. Siksi meidan laheisten osallistuminen veljemme ohella erilai-
siin ratkaisuihin on tarkeda. Koemmekin, ettd ldheisyhteistyon vahvistamisel-
la lisatdan kaikkien osapuolten kuulluksi tulemisen kokemusta ja edistetddn
luottamuksellisen yhteistydn syntymista. Palveluntarpeiden selvittiminen ja
palvelusuunnitelma onkin toteutettu aina yhteistydssa asumisyhteison ohjaa-
jien ja vammaispalveluiden asiantuntijoiden kanssa. Olemme padsseet aina
mukaan veljemme paivittdisen arjen tai hoidon suunnitteluun.

Monesti me laheiset pysymme kehitysvammaisen omaisemme rinnalla 1api
eldman. Etenkin ndin on tilanteissa, joissa laheinen itse toimii omaishoitajana
tai edunvalvojana. Laheiset tukevat omalta osaltaan toimivan arjen ratkaisu-
ja ja pitavat huolen tarvittavista palveluista yhteistydssa asumisyhteisoén oh-
jaajien kanssa. Laheiset voivat myos vaikuttaa my6s mahdollisiin epédkohtiin,
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silloin kun kehitysvammainen ei siihen itse kykene. Sisarina koemmekin, etta
laheisten merkitys on tdman vuoksi tarkeda. Mielen hyvinvointia ja arjessa
selviytymistd voimme tukea edistimalla ja vahvistamalla psyykkisid voima-
varojamme. Mielen hyvinvointia edistimme myds vaikuttamalla veljemme
Mikon asumisen ja paivittdisen elaman turvallisuuteen seka viihtyvyyteen ja
arjen toimiviin ratkaisuihin.

Tietoa ja ohjausta tulisi antaa ldheisille muistisairaudesta ja sen hoidosta,
eldméntavoista ja niihin liittyvistd muutostarpeista paivittdisessa toiminnas-
sa. Koemmekin, ettd veljemme yksil6lliseen tilanteeseen perustuen olemme
saaneet tukea ja tietoa, joka on ollut meille tarkoituksenmukaista ja merki-
tyksellistd. Ohjausta ja tietoa on annettu meille rehellisesti ja avoimesti. Talla
tavoin olemme saaneet keinoja ongelmien ratkaisuun, tarvittavien asioiden
hallintaan seka veljemme aktivoinnin ja osallisuuden vahvistamiseen.

Mielestimme on tarkeda kiinnittdd huomiota siihen, miten paljon kokemus-
tiedolla voidaan parantaa ikdantyvan kehitysvammaisen paivittdisen ela-
man laatua. Ikdantyvan kehitysvammaisen veljemme ymparilla on laheisia,
joiden tiedot ja tuntemukset ovat yksi lahtokohta jatkon palveluita suunni-
teltaessa. Koemme myos, ettd me siskot olemme veljemme asumisyhteisolle
arvokas tietopankki, kun kyseeseen tulee esimerkiksi veljemme mieltymyk-
set, tavat ja eldman historia. Erityisen merkittdva rooli meillad siskoilla on
silloinkin, kun Mikko itse ei selvia jostakin paivittdisestd toiminnosta. Perus-
hyvinvointia ja kuntouttavaa toimintaa saadaan helpotettua paljonkin, kun
yhteinen tavoite ldheisilla ja palveluntarjoajilla on luoda mahdollisimman
saumaton yhteisty0 arkea helpottamaan.

YHTEISEN VUOROVAIKUTUKSEN JA MUISTELUN KEINONA ON MUSIIKKI

Musiikki on aina kuulunut elamdamme. Lapsuudessa lauletut laulut ja kuul-
tu musiikki sailyvat mielessamme pitkaan, uskoaksemme eldmdmme lop-
puun asti. Laulut ja musiikki ovat liittyneet keskeisesti elamankulun erilai-
siin merkkitapahtumiin ja siirtyméavaiheisiin. Musiikki on my6s Mikolle ja
meille sisarille kommunikoinnin viline. Vaikka emme aina ymmartaisikaan
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laulettuja sanoja, tunnistamme kuitenkin savelia ja rytmeja. Ne tuottavat
erilaisia tunteita, joita voimme kasitella ja jakaa yhdessa. Musiikki on kuu-
lunut my6s Mikon elaméan kaikkina elamén aikakausina. Mikolle musiikin
kuunteleminen on varsin mieleinen harrastus. Mieluisa musiikki vaikuttaa
myonteisesti Mikon mielialaan ja vireystilaan.

Musiikkia on usein kuvattu tunteiden peiliksi, jonka avulla voi palata men-
neisiin aikoihin tai muistoihin. Musiikin kuuntelulla on todettu olevan myo6s
terapeuttisia vaikutuksia. Tastd syystd musiikkia kédytetddn paljon juuri
erilaisten tunnetilojen kohtaamiseen sekd muisteluun. Musiikin sanotaan
olevan "tunteiden tulkki” eli sanatonta vuorovaikutusta. Ndin mekin olem-
me kokeneet sisaruksina. Musiikki on tuonut yhteiseen vuorovaikutukseen
Mikon kanssa runsaasti tunne- sekd kokemuseldmyksia yhdessa. Musiikki
ja musisoiminen yhdessa on ollut tarkeaa erityisesti Mikolle koko eldméan
ajan. Han on myds soittanut yhtyeessd, jossa musisoivat yhdessa ns. tavalli-
set nuoret ja aikuiset. Nyt kun nuoruusvuodet ovat jadneet taakse, on oivaa
aikaa taakse jaaneille kokemusten muisteluille.

Vuosien mittaan ldheltd veljeimme seuranneena olemme havainneet, mi-
ten musiikki toimii hdnelle merkittavalla tavalla erilaisten tunteiden tulk-
kina. Musiikki auttaa nostamaan esille niin ilon kuin surun tunteita. Nain
myos niiden kéasittely on ollut Mikolle luontevaa. Niinpa yhteisissa tapaami-
sissamme on usein mukana myos musiikki ja pienet musiikilliset tuokiot.
Musiikkituokiot ovatkin mahdollistaneet yhdessa tekemista erilaisten tee-
mojen ja musiikkiterapeuttisten toiminnallisten menetelmien merkeissa.
Musiikkituokioissa jaamme omia muistojamme ja kokemuksia. Tall6in myos
Mikko-veljen mielipiteet, toiveet ja ajatukset tulevat osaksi sisarten yhteista
koettua eldmaa yhdessa. Samalla olemme saaneet toinen toisiltamme uusia
rikastuttavia nakékulmia omaan vuorovaikutus- ja ilmaisutapoihimme. Yh-
teinen tydskentely on ollut avointa, luontevaa ja ilman paineita tapahtuvaa
arvostavaa kohtaamista. Kenenkdin meista ei tarvitse jannittaa tai pelata
epdonnistumista. TAma yhteen hiileen puhaltaminen kimpassa tuottaa myos
mahdollisuuden heittaytyd mukaan luovasti ja nauttia yhdessa toimimisesta
musiikin kannattelemana.

21



22

IKAANTYVA LAHEISENI

TOWELAVLUT pr
TOIVELAVLUT o

X &

7>

Mikko virkistdytyy ja rentoutuu usein musiikkia kuunnellen. On tarkeda
antaa aikaa tunnustella, miltd musiikki tuntuu meidén sisarten yhteisesti
kokemana. Valilld onkin hauska huomata, miten kuuntelu- tai lauluvalinnat
voivat yllattaa. Myos erilaisia askareita ja paivittdisid puuhia olemme
voineet elavoittda laululla tai musiikin kuuntelulla. Musiikki nostaakin meil-
le vuosien takaa esiin sellaisia muistoja, joita ei ole aiemmin huomattu
muistellakaan. Musiikkia voimme kayttda rentoutumisen apuna, tai siitd on
tullut selkedsti yhteinen mukava ajanvietteemme. Luovaan ja kotoisaan
yhteiseen musailutoimintaamme on sisdltynyt mielestimme myos tera-
peuttinen ulottuvuus. Yhteisollinen sekd osallistava toiminta on mieles-
tdmme lisdnnyt meiddn kaikkien sosiaalista vuorovaikutusta, osallisuutta,
luottamusta seka tarjonnut kokemuksia nahdyksi, kuulluksi ja arvostetuk-
si tulemisesta. Yhteiseen musisointiin on liittynyt usein voimaantumisen
kokemuksia. Meilla sisarilla on ollut ndin mahdollisuus kartuttaa korjaavia
ja vahvistavia kokemuksia seka rakentaa hyvaa arkea ja elamaa.

Onnistuneet yhteiset kohtaamisemme edellyttdvatkin meiddn sisarusten
vuorovaikutuksen valille tietynlaista samankaltaisuutta. Meille ihmisillehdn
on ominaista, ettd me kdytimme aistejamme eri tilanteissa persoonallisel-
la juuri meille ominaisilla tavoilla. Sisarusten keskindinen toimiva ja hyva
yhteistyo edellyttaa yhteisten arvojen ja periaatteiden hyvaksymista, joihin
meidan keskindinen yhteistoimintamme on perustunut.

Vieraillessani Mikon luona, hidn kumartui hyvin ystavallisesti puoleeni
sanoen: "Laula mulle jotain?” Hetken mietittydni, minahan lauloin. Laulu oli
lapsuudestamme tuttu juttu: “Koivunoksaan korkealle teki peippo pesan.
Tiri-tiri-teijaa, Tiri-tiri-teijaa, lauloi kaiken kesan.” Pian Mikko itsekin yhtyi
lauluun ja rytmitteli bongo -rumpujensa kanssa tahtia. Nain meilla riitti lys-
tid monta sakeistoa.
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Tulevaisuudessa muistisairaus muuttaa vaistimatta veljemme kykya ilmais-
ta itseddn ja ymmartaa ympdaristonsa viestintda. Vaikka puhe ja ymmarrys-
kyky katoavatkin muistisairauden edetessd, veljemme tarvitsee entiseen
tapaan ldheisyytta ja kontakteja muihin ihmisiin. Halu olla vuorovaikutuksessa
etenkin tuttujen ihmisten kanssa sailyy uskoaksemme eldméan loppuun saak-
ka. Olemme my0s kokeneet, ettd monia asioita voi ilmaista my6s sanattomas-
ti. Hyvaksyva katse, hymy tai huvittunut ilme, lammin kosketus ja iloinen kan-
nustava ddnensavy kertovat meille tatd nykya enemman kuin tuhat sanaa.

Meidan onkin hyva muistaa, ettd Mikko-veljemme on nykytilanteesta huoli-
matta edelleen se sama valloittava persoona, joka han on aina ollut. Hanella
on oma arvokas eldmanhistoriansa, tietyt ajan ja elaman kokemusten myota
muodostuneet ndkemykset ja mielenkiinnon kohteet, persoonallisuus seka
yksil6llinen ikioma hieno tapansa sopeutua jalleen uuteen, joskus hieman
hdmmentavaankin tilanteeseen.

Vaikka veljemme toimii ja viestii eri tavoin kuin ennen, hanellad on silti monia
luonteen piirteitd ja taitoja, joiden varaan voimme kaikesta huolimatta vuoro-
vaikutusta ja yhdessdoloa rakentaa. Arjen tilanteet tarjoavat edelleenkin mah-
dollisuuksia iloiseen ja hyvaan kohtaamiseen. Ajattelemmekin, ettd iloitsemme
yhteisistd ja pienistdkin onnistumisista. Muistisairauteen liittyvissa haastavissa
tilanteissa auttaa, jos asiaan pystyy suhtautumaan myos huumorilla.

LUOPUMISEN SURUSTA

Sisarten valinen rakkaus ndkyy keskindisena yhteytend ja lampona, kun
sisarukset vaihtavat ajatuksia eldmaan liittyvistd luopumisen kokemuksis-
taan. Yhteinen eldma ja koetut hyvat hetket kantavat, tuovat lohtua ja vah-
vistavat. Joskus hyviat muistot voivat tulvahtaa surun tunteiden keskelle
ilon kyynelind ja nauruna. Usein sitd syvempi suru, mitd suurempi rakkaus.
Osa odottaa kuulevansa rakastavia sanoja sisareltaan, mutta ei ehka huo-
maa, ettd joskus rakkaus ja luopumisen tunteet ovatkin liian suuria sanoiksi
puettavaksi. Silloin rakkaus voi ndkya teoissa, huolenpidossa ja jarjestelyis-
sd kdytdnnon arjessa.
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Elamassa on niin monia asioita, joille ei mahda mitaan ja joita voi olla vaikea
hyvaksya. Omien tunteiden tunnistaminen ja salliminen on tarkeaa, vaikka
ne valilli raskaalta ja vaikealta untuvatkin. Suru voi tuntua pohjattomalta ja
pelko siitd, mita uusi elaméantilanne tuo tullessaan, voi puristaa rinnassa. On
tarkeda antaa kaikille tunteille tilaa. Hyvaksy, ettd aina omat voimat ei riita
kaikkeen mihin haluaisi.

Kaikki me tieddmme, mita luopumiseen liittyva suru on, mutta kukaan ei voi
etukdteen tietdd, millaisia ajatuksia laheisen hiipuminen ja menettdminen
itselle aiheuttaa. Kiymme myds surua lapi jokainen omalla tavallamme. Su-
run tunteestakin olemme yhdessa keskustelleet. Ajattelemme, ettd suru on
kokonaisvaltainen tunne ja reaktio luopumiselle.

Kaiken kaikkiaan ajattelemme, ettd muistisairauden kanssa eletty aika, jon-
ka elama meille sisaruksille antoi, on ollut kasvattavaa. Se on todellista ja
sitd aikaa elamme nyt. Kun ajattelemme Mikko-veljeamme, emme ajattele
sairautta tai sairastamista. Ehka ajatus toimii talld tavoin: yhteiset muistot
ovat muualla kuin sairaudessa, muistot ovat kauniita ja lampimia. Se, ettad
olemme saaneet olla veljemme eldméassa hyvina ja huonoina aikoina, on ol-
lut arvokasta ja merkityksellista.

Koemme myds, ettd vertaistuki on tarkeda varsinkin, kun on kyse luopumi-
seen liittyvasta surutydsti, joka usein saatetaan sivuuttaa. Kun tapaa toisen
samassa tilanteessa olevan aikuisen, huomaa, ettei ole yksin. Vertaiskoke-
mukset voivat vihentda yksindisyyden tunnetta seka auttaa 16ytdmaan uu-
sia puolia itsestd. Muiden kokemusten kuuleminen vahvistaa ja laajentaa
nakokulmiamme. Vaikka luopumiseen liittyva suru on ldsn4, meilla on lupa
ajatella omaa hyvinvointiamme ja pitaa itsestimme huolta.

Elama kaikesta huolimatta kantaa. Timan me haluamme sisarina todeta.
Sairaus vie voimavaroja niin Mikko-veljeltdimme kuin meilta ldheisiltd, mut-
ta vaikeinakin hetkind kannattaa yrittda 16ytda suhtautumistapoja sairau-
den yli. On hyva muistaa, ettd kaikesta ei voi eika tarvitse selviytya yksin.
Omista ajatuksista ja tunteista kannattaa puhua, tilanteesta, omasta jak-
samisesta ja tilanteen vaatimista jarjestelyistd. Keskustelutuokiot muiden
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laheisten kanssa, monet ajatukset ja tunteet ovat yllattdvankin paljon yh-
teisid ja samankaltaisia. Samankaltaisessa tilanteessa olleen kanssa saattaa
jakaa jotain sellaista, mita ei kenenkdan muun kanssa voi. Joskus hiljaisuus
on paljon arvokkaampaa kuin sanat.

Tunteet ja niiden tunnistaminen on meille jokaiselle tirkeaa. Pienet lapsetkin
voivat tunnistaa ja sanoittaa tunteitaan. Kuten sanottu, taito tunnistaa ja il-
maista tunteitamme on meille kaikille elintdrkeda. Tunteitamme tiedostamal-
la voimme kohdistaa myos kokemuksiamme mielekkaalla tavalla. Tunteiden
tiedostamisella on samalla vapauttava vaikutus. Vain tunteensa tunnistamalla
on mahdollista tehdd oman eldménsa kannalta hyodyllisid valintoja ja paatok-
sid. Itsetuntemus edistda mielenhyvinvointia ja tasapainoisuutta.

On inhimillistd kokea tunteita, ja niiden ilmaisemisen harjoittelu auttaa mei-
td jokaista tulemaan ldheisemmiksi rakkaimpiemme kanssa. Tunteet ovat
usein vaistomaisia intuitioon liittyvid kokemuksia, jotka vaikuttavat ke-
hoomme, mieleemme ja kdyttadytymiseemme. Tunteiden tarkoitus on auttaa
meita kasittelemadn ympérillamme tapahtuvia ilmioita ja asioita.

Samalla tunteet tarjoavat meille tietoa itsestimme ja siitd, miten tiettyyn
tunnetilaan olisi reagoitava. Tunteet ovat myds tapa ilmaista erilaisia koke-
muksia - sekd itselleen ettd muille kanssaihmisille.

ELAMAN MERKITYKSELLISYYDESTA

Elaman merkityksesta tai tarkoituksesta puhuminen voi kuulostaa aika vai-
kealta ja ehkd vieraaltakin arkisen elamankulun ndkékulmasta. Kuitenkin
me kaikki pyrimme ndkemadn sekd eldamdmme suurissa ettd pienissa arjen
tilanteissa jonkinlaista tarkoituksellisuutta, joka kertoisi mita varten koem-
me vastainkdymisia tai mitd varten elamassa tapahtuu sellaisiakin asioita,
joihin emme voi itse vaikuttaa. Eldman merkitysta tai tarkoituksellisuutta ei
useinkaan ajatella silloin, kun asiat sujuvat mutkitta. Niitd pohditaan usein
vasta silloin, kun koetaan vastoinkdymisia tai kun tutuksi tullut elamantapa
tai koko eldma ei olekaan itsestddnselvyys. Elamantarkastelu ajoittain aut-
taa ldheisen eldman hahmottamisessa ja timan seurauksena se voi auttaa
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meitd hyviksymadn eldmiin sisdltyvid muutoksia. Elamadn merkityksen
tarkastelu ja siitd puhuminen ei valttdmatta aina ole kovin tietoistakaan
asioiden pohdiskelua. Kuitenkin huomaamme, ettd teemme sitd esimerkiksi
arkisissa jutteluissamme melkein itse sitd huomaamatta.

Eldman tarkoituksellisuudessa on tiettya kauneuttakin. Me kaikki olemme
vain pienia ihmisia tissa suuressa maailmassa, ja elamdmme on onnekkaan
sattuman tuotos. Oppaasta voit 10ytda voimaa siihen, ettei eldmasta tarvitse
suoriutua joidenkin ulkoa annettujen ohjeiden mukaan, vaan voi itse 16ytaa
ne tavat, jotka tekevit omasta eldamasti itselle merkityksellisen.

Jokainen sisarussuhde on uniikki ja omalla tavallaan merkityksellinen per-
soonallisuuteemme vaikuttava elinikdinen suhde - ndin on meillakin. Se on
myo0s ainutlaatuinen katkeamaton suhde. Kun on kerran syntynyt jollekin
siskoksi tai veljeksi, on se sitd koko elamdmme loppuun saakka. Yhteiset
tarinat ja jaetut kokemukset ovat sisaruutemme perusta. Voimme jakaa
kokemuksiamme juttelemalla niista. Sisarusten yhteiset tarinat sitovat mei-
ta toisiimme ja auttavat meitd ymmartdmadan aina paremmin toisiamme.

"Kun maa olin pieni poika, pelattiin sulkapalloa ja heitettiin tikkaa. Muistat-
tekos naita Sirkka ja Leena”? Thanat lapsuutemme kesdmuistot ovat tayn-
na pysyvasti mieleemme tallentuneita muistoja. Turvallisuuden tunnetta,
yksinkertaisia pienia iloja, paljaita varpaita, kesdleikkeja. Rakkaimmat
kesdmuistomme lapsuutemme ajalta liittyvat perheeseemme ja kotipihapii-
riin, jossa meille sisaruksille tekemista riitti runsain mitoin. Kesdisina pai-
vind keksimme monenlaista puuhaa ja leikkeja yhdessa veljemme kanssa.
Lapsuuden kesat muistuvat mieleemme lAmpiming, kun loikoilimme yhdes-
sa pihanurmikolla, uitiin ja saunottiin. Suomen suven vehreys ja niittykukki-
en loisto tuovat aina mukanaan mukavia muistoja.
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Myonteiset ajatukset ja tunteet, ihmissuhteet, merkityksellisyyden kokemus ja
osallisuuden tunne ovat tarkeitd elementteja arkisessa eldamassamme. Kaikil-
la meilld ihmisilla on tarve elda ja kuulua johonkin yhteis66n - olla osallisena,
kuten nykypadivdnd paljon kiytetty ilmaisu toteaa. Eri asia kuitenkin on,
tunnemmeko oikeasti yhteenkuuluvuutta ja osallisuutta. Onko osallisuutemme
meille tirkead, kannustaako tai innostaako se meita?

Kehitysvammaisen ikddntyessa lahipiiri ei aina valttamatta ole tietoinen
kaytossa olevista voimavaroista tai kyvyista. Siksi olisi tarkeaa, ettd ikaan-
tyva kehitysvammainen ja hanen lahipiirinsa tulisi ndhda aktiivisina toimi-
joina - ei toiminnan kohteina. Elaménlaadun ja hyvinvoinnin parantamiseen
ei tarvita ihmeitd; ihminen itsessddn on ainutkertainen, voimavara - se vain
pitaa loytaa.

POHDITTAVAKSI
Ilman itsetutkiskelua toimisimme niin kuin ennenkin.

Varautuminen ikddntymisen aikaan edellyttdd rohkeutta ajatella
omien ja Idheisten voimien hiipumista.

Tulevaisuuden suunnittelu selkeyttdd ajoissa varautumista vanhuudenpdiviin.

Vanhojen valokuvien katselu ja vaikkapa lapsuusajan muistelut
eheyttdvdt identiteettid.

Oma historia ja siitd kertominen tukevat persoonallisuutta
ja nykypdivdn tapaa toimia.

Musiikki on kuin suuri syli, jonka tutut tunnelmat tuovat tunnemaailmamme Idhelle.
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SISKOJEN TERVEHDYS LAHEISILLE

Syksyinen tuuli taivuttaa koivunoksia ja lennattaa lehtia pihamaalle. Raik-
kaassa syysauringossa kypsyva ruska varittdd ymparistoa keltaiseksi, pu-
naiseksi, oranssiksi. Ajattelen tulevaa talveamme, Mikko-veljen ihastelemaa
joulunaikaa ja eteemme avautuvaa tulevaisuutta. Kommunikoinnin tueksi
laminoin Mikolle tuttuja ja hauskoja valokuvia pieneksi nipuksi. Sitten la-
vistan kuvien kulmiin reiat ja kokoan ne yhteen metallirenkaan avulla. Nain
nippua olisi helppo pitda kddessa ja katsella kuvia vaivattomasti. Joitakin
tosiasioita nakyy huomisen maisemassa. Tuen tarpeet lisddntyvét toiminta-
kyvyn hidastuessa ja hiipuessa. Apuvalineita tarvitaan ehkd enemman liik-
kumisessa, pesuissa ja muissa arkipdivan toiminnoissa. Valineiden hankin-
taan on hyva varautua tai arvioida niiden tarvetta, Mikkoa hyvin tuntevien
ihmisten kanssa.

Tuumailen mielessani, miten sekin on mahdollista, kuinka "herra Alzheimer”
saattaa jarjestaa useita muutoksia lyhyessakin ajassa. Ekstrana voi tulla joi-
takin lisdsairauksia, jotka vaativat hoidollisia toimenpiteitd, kuten meilla
kaikilla elamdmme ehtoossa. Ja varmasti tulee vastaan vaikeitakin hetki,
jolloin on erityisen tarkeda ottaa puheeksi omatkin tuntemukset, ajatukset
ja jaksamisen voimavarat. Ajattelen kuitenkin paljon yhteisid hetkidmme
Mikon kanssa ja niitd tuttuja asioita, joista Mikko pitdd. Miten me lahi-ihmi-
set oppisimme yhdessa lukemaan Mikon mielialoja ja iloa tuottavia asioita?
Mista kaytannollisistikin asioista hdnelle tulee hyva mieli? Kuinka voimme
huomioida ja turvallisesti tukea Mikon tunnemaailmaa? Kuinka voimme ki-
valla tavalla toimia yhdessa samaan suuntaan? Ja miten opimme puolusta-
maan Mikon hyvaa elamaa haastavissakin tilanteissa?

Toteamme siskon kanssa yhdessa, ettd varmasti opimme monia uusia asioita!
Laheisten ja ammattihenkiloston sekd mahdollisten hoitajien ja ladkarei-
den kesken on varsin tidrkedd keskindisen luottamuksen ja avoimuuden
rakentaminen. Edelleen korostan ajatuksiani siitd, miten tukea tarvitse-
van ldheisemme ilmaisutaitojen ja toimintakyvyn heikentyessa on erityi-
sen tiarkeda toimia yhdessa. Pienenkin tiedon Kkuljettaminen on tarkeasi,
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johon ei tukea tarvitseva laheisemme itse aina kykene. Mikko-veljemme
kohdalla musiikin syli keinuttaa meitd moniin mukaviin tunnelmiin tavates-
samme. Vanhat lapsuudenaikaiset lorut tai vaikkapa vain viikonpdivien luet-
teleminen tuottavat velimiehelle ja meille onnistumiseniloa. My6s huumori
ja valokuvat auttavat avaamaan kivoja muistipolkuja ja valahdyksia tuttui-
hin kokemuksiin.

Mielestimme on varsin tiarkedd huomioida, miten meidan kaikkien
lahi-ihmisten tehtdvana olisi puolustaa tukea tarvitsevan ldheisemme
ikddntymista, siihen liittyvia tarpeita ja hyvaa elamaa. Etenkin ldheisemme
ikddntyessa on tiarkedd puolustaa myos yksildllisia tukimuotoja, palveluja
ja hyvaa hoitoa, koska padhenkilomme omat voimavarat vihenevat, kuten
meilla kaikilla ikdantyessamme.

Yhteinen sisaruusmatkamme on ollut ja on edelleen ainutkertainen
eldamdnmatka.Pitkdyhteinenmatkammejaeldminkaaremmeainutkertaisuus
syventavat kokemustemme merkitystd, varittden ne entistd arvokkaimmiksi.
Yhdessdhan tdssa vanhetaan.

Nain lopuksi nousee mieliimme tuttu lempilauseemme, joka edelleenkin
pitad paikkaansa: "Osa meista tarvitsee enemman, saadakseen yhta paljon.”

YSTAVALLISIN SISKOTERVEISIN:
SIRKKA JA LEENA
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NINA
RAUTIAINEN

KOLMAS ELAMANVAIHE

Ikddntyminen ja vanhuus tuo vaistdméatta muutoksia elamaan. On yksilollists,
miten muutoksiin on valmistautunut ja miten joustavasti muutoksia ottaa
vastaan. Vanhustyon keskusliiton tutkija Marja Saarenheimo kuvaa, etta
meilld on nyt suuret ikdluokat aloittamassa uuden eldménvaiheen, jota kut-
sutaan kolmanneksi idksi. Keski-idn jalkeen ei siirrytakdan vanhuuteen vaan
aloitetaan uusi vaihe, jossa tydelamasta siirrytaan aktiivisen ikddntyneen
elamanvaiheeseen. Kolmannessa eldamanvaiheessa ovat noin 60-80-vuotiaat,
vasta sen jilkeen ajatellaan alkavaksi yli 80-vuotiaiden vanhuuden vaihe.

Elinidn odote ja ikdantyneiden maara on noussut koko vaestolla. Se haas-
taa pohtimaan tarkemmin myos erityistd tukea tarvitsevien ikdantymista ja
kuinka tukea heidan kolmannen elamanvaiheensa aktiivisuutta. Vanhuuteen
ja ikdantymiseen voi liittya paljon muutoksia ja arki voi muuttua nopeasti-
kin. Hyvan vanhuuden ja mielekkaan arjen tukena on turvallinen ymparisto,
osallisuus omaan elamaan ja osallisuus yhteisoihin. [kddntyneen on myos
annettava tuntea itsensa tarpeelliseksi.

“Hyvd vanhuus on arvokas, jossa ihminen tulee kuulluksi ja ndhdyksi.”

Osallistuja Kohtaa mut -verkkokahvilasta, Eldmé omaksi hanke.

Tyoikdisen panostaminen terveyteen ja hyvinvointiin luo pohjaa hyville toi-
mintakyvylle vanhuudessa. Keho ja mieli tarvitsevat huomiota yhta paljon.
Tyoikaiselldkehitysvammaisellaarkearytmittidyleensaty6-japaivatoiminta
sekd harrastukset. Kun péiviaikainen toiminta paattyy ikdantymisen tai toi-
mintakyvyn muuttuessa, arki voi tuntua tyhjalta. Arkiliikunta voi jaada huo-
maamattavahalle kunpdiviaaikaisettoiminnateirytmitdkdidneniiarkea,joten
arki taytyy rakentaa uudelleen. Fyysisen toimintakyvyn heiketessa asioiden
tekemiseen voi menna kauemmin ja pitda ehka keksia uusia toimintatapoja.



KOLMAS ELAMANVAIHE

"Vaikka on jo vanha ja ikd painaa, pitdd saada liikkua ja pitdd kuntoa ylld.
Kuntoutus loppuu, kun saavuttaa eldkeidn. Tilalle pitdisi tulla vanhusten
jumppaa ja kuntoutusta, ettd hyvd toimintakyky pysyy ylld.”

Osallistuja Kohtaa mut -verkkokahvilasta, Eldma omaksi hanke.

Terveyden seuraamisen rinnalla on yhta tarkeda pitda huolta mielen hyvinvoin-
nista. Pdiviaikaisen toiminnan paattyessa arki herkasti yksinkertaistuu ja sosiaa-
liset suhteet jadvat vihemmalle, kun ei enda tavata tyokavereita samalla tavalla.
Eldmanpiiri kaventuu ja voi tulla yksindisyyden tunteita. Arkeen on l6ydettava
taytetta uusista harrastuksista ja arjen touhuista. Paivarytmi on rakennettava uu-
delleen aamu-, pdivé- ja iltarutiineineen. Poikkeamat ndista rutiineista taas tuo-
vat vaihtelua ja pitavat mielen virkedna. Uusia harrastuksia voi 16ytaa yhdistyk-
sistd, kansalaisopistoista tai samanhenkisten ystdvien kesken harrastamisesta.

"Terveys on tdrkedd ja ei saa olla liikaa Iddkkeitd. Sairauksia pitdd hoitaa Iddkkeilld,
mutta terveyttd pitdd hoitaa muutenkin. Uimahallissa uiminen olisi hyvdd litkuntaa vanhukselle”

Osallistuja Kohtaa mut -verkkokahvilasta, Eldma omaksi hanke.

Hyva ikddntyminen -verkosto on tehnyt kyselyn ammattilaisille (2021), jossa
selvitettiin miten eri paikkakunnilla on valmistauduttu asiakkaiden ik&anty-
miseen. Kyselyssa puolet vastaajista kertoi, ettei ikidntymisesta ole keskus-
teltu asiakkaiden kanssa. Ikdantymiseen ja vanhuuteen ei voi valmistautua,
jos siitd ei puhuta. Ennakointi auttaa selviytymaan ikddntymisen mukanaan
tuomista muutoksista elamassi, jotka tapahtuvat itsesta riippumatta. Muu-
toksia elamdnpiiriin voi tulla eldkoéityessa, sairauksista, toimintakyvyn muu-
toksista, luopumisista, menetyksisti. Avun tarve kasvaa muutosten myot3,
ja tukea tarvitseva henkil6 voi joutua esimerkiksi muuttamaan vahvemman
tuen piiriin. Asumismuodon ja ehkd paikkakunnan muutoskin on iso asia,
joka vaatii valmennusta ja lahiyhteisdjen tukea. Tarkeda on tunnistaa reali-
teetit, miksi on muutettava, vai olisiko apua saatavilla viela lisda nykyiseen
asumismuotoon. Yksil6llisia ratkaisuja on syytd pohtia turvallisuus huo-
mioiden. Joskus toimintakyky muuttuu hyvin nopeasti ja asumispaikkaan
ei padse vaikuttamaan samalla tavalla. Muutosvaiheessa ldheisten ja am-
mattilaisten yhteisty6 ja tuki on tarkedd, jotta turvallisuuden tunne siilyy.
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Toimintakyvyn muutokset voivat myos tulla ikddntyessa vahan yllattaen.
Apuvilineiden kaytté voi pelottaa ja tuntua oudolta, mutta siihenkin voi
totutella rauhassa ja pyytaad vertaistukea tai ohjausta. Vertaistuki apuva-
lineiden kaytt6on voi rohkaista kokeilemaan kuulolaitetta, rollaattoria tai
vaikka aterioinnin apuvalineitd. Apuvalineet mahdollistavat itsendisemman
osallistuminen arjen toimintoihin.

"Vanhankin pitdd pddstd kdymddn kaupassa ja kaupungilla. Ulkoilma tekee hyvdd.
Omaisten luona pitdd voida kyldtelld ja kaverit saa kdydd kyldssd myéds.”

Osallistuja Kohtaa mut -verkkokahvilasta, Eldma omaksi hanke.

Vanhuudessa on hyva pysahtyd pohtimaan jo elettyd elaimaa ja haaveilla tu-
levaisuudesta. Laheisena sind olet avainasemassa kertomassa tukea tarvit-
sevan eldmasta ja voit auttaa muistelutydssa seka 10ytdmaan tarkedt asiat
hyvaa vanhuutta vahvistamaan. Haaveet ja pienten toiveiden toteuttaminen
luovat elaman merkityksellisyytta.

HOITOTAHTO OSANA HYVAA JA YKSILOLLISTA HOITOA

Hoitotahdon ilmaisemiseen on monia tapoja. Virallisen hoitotahdon voi teh-
da sahkoisesti esimerkiksi OmaKanta palvelussa, jolloin hoitohenkil6kunta
nadkee sen sieltd. Tama edellyttdd, ettd on mahdollisuus asioida sahkéises-
ti, tai on valtuuttanut jonkun luotettavan henkilén kirjoittamaan hoitotah-
don. Hoitoa koskevia toiveita voi ilmaista myos Kirjoittamalla, piirtimalla
tai vaikka kuvin. Hoitotahto voi koskea elamian loppuvaiheen hoitoa tai
esimerkiksi toiveita tdmdanhetkiseen eldmaéntilanteeseen. Aina tukea
tarvitsevalaheisesti ei itse osaa kertoa tirkeita asioita, jolloin sina voit toimia

héanen ddnenadn ja auttaa kertomaan hanelle tarkeista asioista.




KOLMAS ELAMANVAIHE

POHDI LAHEISESI KANSSA AINAKIN NAITA ASIOITA:

FYYSINEN TOIMINTAKYKY

» Onko laheisellasi tarvittavat apuvalineet?

¢ Milloin han kaynyt viimeksi terveystarkastuksessa?
¢ Oletko mitannut painon, verenpaineen?

¢ Oletko kdaynyt hammaslaakarilla tai suuhygienistilla
viimeisen kahden vuoden aikana?

PSYYKKINEN TOIMINTAKYKY
» Onko arjessa tarkeita ja hyvaa mielta tuottavia asioita?

e Tuntuuko arki sujuvan mukavasti?

SOSIAALINEN TOIMINTAKYKY
» Onko ldheisellasi ystavia, sukulaisia tai muita ihmisia, joita tapaat?
» Miten yhteydenpito onnistuu?

¢ Onko laheisellasi harrastuksia?

ELINPIIRI
» Tuntuuko laheisesi asumismuoto oikealta?
« Saako laheisesi tarpeeksi tukea arjen toimintoihin?

 Saako hin osallistua arjen toimintoihin omaan tahtiinsa?
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VINKKEJA MITEN VOIT TUKEA LAHEISTASI
VANHUUDEN ELAMANMUUTOKSISSA:

« Juhlikaa merkkipdivia yhdessa kahvitellen,
nimipaivatkin on hyva syy nauttia kunnon kakkukahvit

e Muistelkaa valokuvista elettya elamaa
e Vierailkaa lapsuudenkodin pihalla

« Vaikka olisi vaikea keksia kdydessa juttelun aiheita,
pieni yhteinen kévelyhetkikin tuo vaihtelua arkeen

VINKKEJA SOSIAALISTEN SUHTEIDEN VAHVISTAMISEEN:

¢ Oma puhelin, dlypuhelin tai tabletti mahdollistaa soittamisen,
kuvien lahettidmisen, daniviestit.

* Muodostakaa kylattelyporukka, johon kuuluu esimerkiksi
3 henkil63, jotka kylailevat vuorotellen toistensa luona.
Laheiset voivat tukea kylattelypaivaa keittamalla apuna
kahvia tai mahdollistamalla kyldan lahdon. Mikali vierailu ei

enda onnistu, ryhmavideopuhelut ovat kiva tapa nahda tuttuja.

* Perinteinen postikortti ilahduttaa aina saajaansa.
Kenelle sinun laheisesi haluaisi lahettda kuulumiset?

 Sopikaa yhteisistd tapaamisista, kun olette tilanteessa,
jossa asumismuoto muuttuu. Turvallisuus sailyy,
kun tietaa ettei laheinen katoa elamasta.
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NAMA ASIAT HALUAN HUOMIOITAVAN ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN
LAHEISENI HOIDOSSA: OMAT TOIVEET:
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HEIDI
HAUTALA

ITSEMAARAAMISOIKEUS

Itsemddrddmisoikeus tarkoittaa sitd, ettd ihminen saa pddttdd omista asioistaan.
Se perustuu ihmisoikeuksiin ja itsemddrddmisoikeus on kaikilla meistd tuen tarpeesta

rilppumatta.

Itsemadradmisoikeus voi tuntua monimutkaiselta ja valilla ristiriitaiseltakin
asialta, etenkin silloin, kun henkilo tarvitsee paljon tukea. Itsemdaraamis-
oikeus ei tarkoita, ettd ihminen jatetddn yksin tekemdin omaan elamééinsa
liittyvia paatoksia, tai ettd han saa tehda koko ajan ihan mitd haluaa. On hyva
miettid yhdessa tukea tarvitsevan henkilon, ldheisten ja tyontekijoiden kans-
sa, mitd itsemadrddmisoikeus tarkoittaa juuri hdnen arjessaan ja millaista
tukea han tarvitsee sen toteutumiseen.

Ikdantyminen voi vaikuttaa itsemairadmisoikeuden toteuttamiseen liittyviin
taitoihin, kuten paitdsten ja valintojen tekemiseen. Muisti voi heikentya ja
voimat vahentyd. Silti henkil61ld on aina oikeus ilmaista oma tahtonsa ja saada
siihen tukea. Ikdantyessa tuen maara voi kasvaa, mutta oikeudet eivéit vihene.

ITSEMAARAAMISOIKEUDEN PERUSTA ON SE, ETTA HENKILO TULEE
KUULLUKSI JA YMMARRETYKSI

Jokaisella ihmiselld on oikeus tehda valintoja ja elaa itselle merkityksellista
arkea. Toiselle tdrkeda on oma ruokarytmi, toiselle ty, koti tai harrastukset.
Kaikki valinnat, pienet ja suuret, ovat yhta tarkeita. Ikddntyessd on myds
hyva ennakoida tulevaisuutta. Henkilon toiveita ja hédnelle tarkeita asioita
on hyva selvittda henkil6ltd itseltddn elamén eri vaiheissa mahdollisimman
paljon, jotta tietoon kaytettavissd myos silloin, kun henkil6 ei kykene enda
omaa tahtoaan selkedsti ilmaisemaan esimerkiksi muistisairauden vuoksi.
Jos kommunikointi on vaikeaa, voidaan kayttda kuvia, esineitd, viittomia,
selkokieltd tai muita keinoja. Myos eleet ja ilmeet kertovat henkilon tahdosta.
Vaikka Ikadntyminen voi muuttaa henkilon taitoja ja tuen tarvetta, hdn on
silti oman eldméansa asiantuntija. Siksi hdnen toimijuuttaan, mielipiteitadn
ja valintojaan tulee kunnioittaa ja tukea kaikissa tilanteissa.



ITSEMAARAAMISOIKEUS

HENKILOLLA ON OIKEUS MYOS OTTAA RISKEJA

Jos laheinen tai tyontekija on huolissaan tukea tarvitsevan henkilon teke-
mistd valinnoista, asiasta on hyva keskustella. Yhdessd voi pohtia, mika
on henkilolle tirkeda ja voidaanko riskeja pienentda esimerkiksi tuen tai
ennakoivien toimien avulla. Erilaisia rajoitustoimenpiteitd kadytetdan vain
viimeisend keinona ja vain, jos se on valttimatonta.

Itsemairaamisoikeus toteutuu, kun henkilo saa:

o Selkedd ja ymmarrettavaa tietoa

« Aikaa ja tukea miettid itselle tarkeitd asioita tai tehda omia valintoja
» Mielekkdita vaihtoehtoja, jotka hdn pystyy ymmartamain

* Arjen tukea, joka sopii hdnen tarpeisiinsa ja toiveisiinsa

Laheisilla on tirked rooli. He voivat joko tukea tai estdd itsemaaraamis-
oikeuden toteutumista. Itsemadrddmisoikeus synnyttdd myods kaikenlaisia
tunteita kuten huolta, pelkoa tai iloa ja onkin tarkeda puhua niista avoimesti ja
pohtia, miten henkil6a voi tukea ilman ettd asioista paatetdan hanen puolestaan.

Itsemaadradmisoikeus ei tarkoita sitd, ettd oma tahto toteutuu koko ajan tai
kaikissa arjen tilanteissa. Kuitenkin on tarkedd, ettd jokaisella on mah-
dollisuus vaikuttaa omaan elamadnsa ja tehda omia valintoja ja paatoksia
mahdollisimman paljon. On tiarkead, ettd henkil6 saa harjoitella padatésten
tekemistd omalla tavallaan ja omaan tahtiin. Pdatosten tekemisté voi tukea
tarjoamalla selkeitd vaihtoehtoja, tuttuja rutiineja ja riittavasti aikaa miettia.

Ikddntyessa tuen tarve voi muuttua, joten on hyva sddnnoéllisesti pohtia,
millaista tukea henkil6 tarvitsee juuri nyt. Padtosten ja valintojen tekeminen
on taito, jota voi oppia ja harjoitella koko eldman ajan. Henkil6lla on oikeus
osallistua omien asioidensa paattdmiseen myos silloin, kun han tarvitsee
paljon tukea. Itsemadardaamisoikeuteen kuuluu myos se, ettd henkilo saa
ymmarrettdvaa tietoa paatdsten seurauksista. Tuen avulla voidaan miettia
yhdessd, mitd valinnat tarkoittavat arjessa ja miten ne voidaan toteuttaa
turvallisesti. Kun henkilo saa vaikuttaa hanelle tarkeisiinasioihin, hanen
itseluottamuksensa vahvistuu, osallisuus omassa arjessa lisddntyy ja henkilon
elama rakentuu hanelle merkityksellisten ja tirkeiden asioiden ympérille.
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REALITEETIT JA LUOPUMINEN

"Olen tehnyt pitkdcdn tyétd perheiden kanssa, missd kehitysvammainen tai muuten
erityistd tukea tarvitseva aikuinen asuu lapsuudenkodissa vanhempiensa kanssa.

Olen kohdannut nditd perheitd ympdri Suomea ja kulkenut ndiden perheiden rinnalla
erilaisissa eldmdntilanteissa. Jokainen perhe eldd omanndkéistd eldmdd, jokaisen perheen
valinnat ja pddtdokset ovat sen perheen pdcdtéksid. Olen tydssdni aina kunnioittanut
nditd pddtéksid, mutta tehtdvdni on ollut myds tuoda esille erilaisia ndkokulmia

Idheisten pohdittavaksi.” Marjo Rikkinen, vastaava asiantuntija ikdperhetoiminta KVPS

Hoitovastuusta hollentdminen ja lapsen (aikuisenkin) irtaantuminen per-
heestd omaan elamaan voi monesti olla pitkdn suunnittelun ja harkitsemi-
sen taival. Jokaisella lapsella ja jokaisella vanhemmalla on kuitenkin oikeus
elda omaa eldmaa ja silloin me emme vanhempinakaan saisi sitoa omaa las-
tamme eldmédin meidin eldamddmme. Meidan tulisi ndhda lapsi omana yk-
silona, jolla voi olla erilaisia mielenkiinnon kohteita ja erilaisia tarpeita ela-
mass3, jotka eivit ole sidoksissa sinuun vanhempana tai ldheisena. Sinulla
on oikeus luovuttaa lapsen hoitovastuusta eldessasi ja nuorellasi/ aikuisella
lapsellasi on oikeus omaan eldméaan omine haasteineen ja onnistumisineen.

Meidan tehtdvimme ammattilaisina ja 1aheisind on tukea ja kannustaa itsenaisty-
maan. Monesti olen kuullut vanhempien sanovan, etta "kun ei tuo meidan Maija
ole koskaan sanonut, ettd han haluaisi lahted kotoa”. Nain se on, aika harvalle tukea
tarvitsevalle nuorelle tulee vahvaa nuoruuden eldménvaihetta, jossa hin haastai-
si vanhempiaan ja ilmoittaisi haluavansa muuttaa. Tuota omaa tahtoa muuttoon
ei siis voi mielestdni jadda odottelemaan. Parempi on vain luottaa siihen, ettd
olet kasvattanut lapsesi siten, ettid hinen siipensd kantavat hantd hanen omassa
elamassaan. Kotona voimme myo6s valmistaa lastamme itsendistymisen polulla.
On tarkea pohtia, kuka sen voileivan voitelee ja osaako lapseni pesta pyykkia tai
vaihtaa lakanoita. N&it4 kaikkia taitoja me olemme luontevasti opetelleet itse lap-
suudenkodissamme ja noita taitoja me voimme myds omalle tukea tarvitsevalle
lapsellemme valittaa ja opettaa.



REALITEETIT JA LUOPUMINEN

Realismia on myos se, ettd sopivia asumispalveluja tukea tarvitseville
nuorille/ aikuisille ei valttdmatta ole tarjolla kaikille sitd haluaville. Naissa
asioissa kannattaa siis ollakin liikkeelld mieluummin ajoissa, kuin vasta tar-
peen ilmettya. Hyvinvointialueen tulee tietda ajoissa tuleva tarpeenne ja toi-
veenne siitd, minkalaista asumista lapsenne tulee tarvitsemaan. Tarvitseeko
hdn ymparivuorokautisesti ohjaajan tukea vai riittdisikd hanelle mahdolli-
sesti ohjaaminen vain satunnaisesti ja muuten hén parjailisikin itsendisesti.
Paljon on ihan viime aikoinakin ollut puhetta siitd, miten kehitysvammais-
ten tai muuten erityista tukea tarvitsevien ihmisten asumispalvelujen 16yty-
misen takia voi joutua muuttamaan toiselle paikkakunnalle.

"Olen itse kotoisin paikkakunnalta, mihin koskaan ei omaa asumisyksikkdd

tukea tarvitseville tullut. Olen keskustellut useamman perheen Idheisten kanssa,

ja he ovat olleet sitd mieltd, ettd pelko uudelle paikkakunnalle muutosta ja sielld
oman paikkansa loytdmisestd on ollut osittain turhaa. Kaikki ovat oppineet kulke-
maan uuden paikkakunnan alueella, ja he ovat loytidneet esimerkiksi uusia ystdvid.”

Marjo Rikkinen, vastaava asiantuntija ikdperhetoiminta KVPS
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Me teemme monesti vanhempana haluamattammekin lastemme puolesta
paatoksia. Erityista tukea tarvitsevilla lapsilla taytyy kuitenkin olla myds
mahdollisuus vaikuttaa heitd koskeviin paatoksiin. Emme voi kasvattaa lap-
siamme pumpulissa ja silotella heiddn tietddn ikuisesti. On parempi opettaa
myos tukea tarvitsevalle lapselle pettymysten sietimista ja vaarien paatos-
ten tekemisen mahdollisuutta. Meiddn tehtdvimme on sitten naissa kohdissa
olla tukemassa ja antamassa mahdollisuuksia valita seuraavalla kerralla toisin.

Jokaisen meididn osanamme on myds ldhtea tdalta maailmasta. Jos me luon-
nollisessa jarjestyksessa lahdemme, tulee meiddn vanhempien vuoro en-
nen lapsiamme. Tasta syystd meiddn on tarkea katsoa elamaa hieman myos
eteenpdin. Nahda vahan jo mutkan taakse. On hyva loytaa lapselle sopiva
paikka elad ja olla. Loytad ne ihmiset, jotka oppivat sinun tuellasi ja vink-
kien antamisellasi ne keinot ja tavat, joilla he pystyvat pitiméaan huolta si-
nun lapsesi perustarpeista. Jos lapsesi ei kommunikoi puheella, my6s uusien
tyontekijoiden tulee oppia hanen kiyttdmansa kieli tai ilmeet ja eleet, mita
ne mikakin tarkoittaa. Tassa tiedon siirrossa sinulla on ratkaisevan iso roolj,
jota ei yhtdan voi viheksya. Kun sinusta itsestési aika jattaa, lapsen asuin-
yhteisdssd on turvallinen ymparisté surra kuolemaasi. Jos suuren surun
keskella tulee pakosta vield myds muutto pois lapsuudenkodista, on kaksi
eldman suurta asiaa silloin paallekkain, viimeisen vanhemman kuolema ja
muutto, ja ne ovat kenelle tahansa meista isoja asioita kasitella.



REALITEETIT JA LUOPUMINEN

Jokainen perhe tekee tietysti oman perheen ndkdisia ratkaisuja, ndin se on
ja pitaakin olla. Asioita pitdd kuitenkin uskaltaa suunnitella ja niista pitaa
uskaltaa puhua myos teille laheisten ihmisten kanssa. Jos teidédn erityista
tukea tarvitsevalla lapsella on sisaruksia, te ette voi olettaa, etti he ottavat
sitten hoitovastuun kannettavakseen, kun teistad aika jattaa, jos te ette ole
tdstd asiasta heiddn kanssaan avoimesti puhuneet. Heilld on my6s oma ela-
ma elettdvani, ettekd te vanhempina voi siirtdd automaattisesti erityisen
sisaruksen hoitovastuuta heille keskustelematta asiasta avoimesti heididn
kanssaan.

Jokaisen perheen itsendistymisen ja irtaantumisen polku on omanlainen,
aina yhtd merkityksellinen ja tirked. Aina asiat eivdt mene suunnitellusti,
matkaan tulee erilaisia kuoppia ja mutkia, jolloin tuntuisi helpommalta vain
luovuttaa ja ottaa lapsi vaikka takaisin kotiin asumaan. On kuitenkin tarkea
tehda paatoksis, joilla on kauaskantoisia seurauksia ja jotka loppupeleissa
tukevat koko teiddn perhettinne kohti jotain uutta.

Tukea muutoksen kohtaamiseen 16ytyy. Kehitysvammaisten Palvelusiatio
on tehnyt erilaisia oppaita ja tyokirjoja, joita voi vapaasti hyodyntaa itsek-
seen, tai voi tulla mukaan jarjestimiimme valmennuksiin, joissa paasee
mukaan pohtimaan nditd asioita yhdessd meiddn asiantuntijoidemme ja
muiden ldheisten kanssa.

“Mieli, jonka uusi kokemus on kerran laajentanut,
ei koskaan palaa vanhoihin mittoihinsa.”
Oliver Wendell Holmes

POHDITTAVAKSI

Millaisen kodin haluat Idheisellesi?
Mitkd asiat tekevit sinun Idheisesi onnelliseksi?

Mitkd asiat haluaisit kertoa Idheisestdsi ammattilaiselle?

41



42

IKAANTYVA LAHEISENI

LOPUKSI

Olet nyt kiynyt ldpi oppaan, johon olemme koonneet ikddntymiseen ja
irtaantumiseen ja luopumiseen liittyvid asioita. Muista, ettd tima opas ei
valttdmattad kaikilta osiltaan ole sinulle ja teidan perheellenne oikea tissa
hetkessa. Voit kuitenkin poimia sieltd sellaisia asioita matkaasi mukaan,
jotka tdndan tuntuisivat kolahtavan ja joilla olisi tdndan sinulle ja teille mer-
kitystd. Oppaan teksteihin ja asioihin voit palata my6hemmin ja poimia siel-
ta jotain muuta silla kerralla itsedsi tukemaan. Jokaisen perheen elamé on
yhtd arvokas ja jokaisen perheen ratkaisut ovat yhta oikein. Luota siihen,
minkalaisia ratkaisuja sind elaméassasi teet, ne ovat varmasti oikein teille!

Onnellisen vanhuuden tavoittelu ei tarkoita kuun taivaalta tavoittelemista.
Hyva vanhuus muodostuu pienistd ilon hetkistd, arjen teoista, naurusta,
keskustelusta ja ldheisyydesta. Arkea on hyva vililla rikkoa ja miettid miten
elama tuntuu merkitykselliseltd. Eletty eldma tuo muistoja ja kantaa meita
hyvien muistojen avulla eteenpain.
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Matkasi laheisesi kanssa
on erityinen ja ainutlaatuinen.
Ikdantyminen voi pelottaa ja mietityttia
seki tukea tarvitsevaa etti liheista.

Valmistautuminen
ja ikddntymisesta keskusteleminen
tukevat hyvia ja onnellista vanhuutta.

Mie tahon taytta elamaa! -hankkeessa (ESR 2023) jaoimme
tietoa ikdadntymisen vaikutuksista tukea tarvitseville ihmisille.
Hankkeen ajatus on lahtenyt liikkeelle Kehitysvammaisten
Palvelusaation ikdperhetoiminnassa, jossa on tehty tyota
lapsuudenkodissaan asuvien tukea tarvitsevien perheissa.

Téssa oppaassa pyrimme antamaan ddnen erityista tukea
tarvitsevien laheisille ja ammattilaisille. Leijonanosan
kirjasta kirjoittivat Sirkka Nikulainen ja Leena Nuutila.
He kertovat ikddntymisestd oman tukea tarvitsevan
laheisensa tarinan kautta.
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