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Esipuhe

Tdmi kirja kertoo MS-taudista. Ensimmiisessd osassa mind kerron siitd, mitd oli pienen
lapsen ditind sairastua tihin pitkidaikaiseen sairauteen. Sitten psykologi katsoo sairastumista
psykologin silmin. Kolmannessa osassa tilastotutkija kertoo siitd, millainen sairaus MS-
tauti on. Kirjan voi lukea kokonaisuutena tai osissa, ja sithen voi palata useampaan kertaan.

Alussa otin yhteyttd psykologi Marja Blatteriin ja kysyin, tulisiko hin mukaan kirjaan,
johon hin kirjoittaisi surusta, traumoista sekd siitd, miten lapset suhtautuvat vanhemman
sairauteen. Hin mietti pienen hetken ja lupasi kirjoittaa. Sitten kysyin mukaan tilasto-
tutkija Jukka Ollgrenia. Hin lupasi kirjoittaa MS-taudista eli sairauden esiintymisesti ja
sithen vaikuttavista tekijoistd. Mind lupasin vastata muuten koko kirjasta. Blatter perehtyi
tekstiini alku- ja loppuvaiheessa.

Sain MS-taudin diagnoosin 17 vuotta sitten. Sairauteni oli rauhallinen ilman liikkeit4 13-
hes 10 vuotta. Sitten se aktivoitui. Sain pahenemisvaiheita pari kertaa vuodessa. Onneksi se
saatiin rauhoittumaan MS-lddkkeelld. Ensin kokeiltiin yhtd, mutta sind aikanakin tuli pari
pahenemisvaihetta. Vaihtamalla toiseen ldikkeeseen sairaus saatiin lopulta rauhoittumaan.
Nyt on kulunut lihes kolme vuotta ilman yhtikiin pahenemisvaihetta. Jinnittynein mielin
odotan tulevia pdivii.

Pahenemisvaiheet saivat aikaan hermosiryn, ja kipuldikkeet pahensivat MS-oireitani.
Motoriikkani ja puhe huonontuivat. Sanat eivit tahdo tulla mieleeni. Hermostuessani
puheeni puuroutuu entisestdin. Minusta nikee, ettid olen vammainen. Tunnen itsekin
niin. Vaikka kuntoni huonontui paljon, jokapdiviinen kipu oli pahempaa. Mieluummin
ndin kuin kivusta kérsien!

Parannuskeinoa sairauteeni ei ole olemassa, ainakaan vielid. Hidastavia liikkeit3 tulee kui-
tenkin koko ajan lisdd. Sairautta my6s tutkitaan paljon. Tdma helpottaa oloani. Sairaus on
kdynyt ajatuksissani joka pdivd. Luulin, ettd ajan my6td se ei endi tulisi mieleeni, mutta
niin se ei ollut. Tapani suhtautua siihen on kuitenkin vaihdellut paljon.

Aloitin kirjoittamisen jiddessini tyokyvyttomyyselikkeelle. Alussa sain kannustusta Jyrki
ja Mirkka Kortelaiselta. Brita Nykidnen luki uutterasti version toisensa perdin ja esitti
minulle kysymyksii. Psykologian dosentilta ja Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen
johtajalta Pdivi Himilidiseltd tuli arvokkaita kommentteja. Neurologi, osastonldikiri Mika



Saarela Meilahdesta, luki kaikkien kolmen tekstit ja kannusti jatkamaan. Hin my®s tarkisti
Jukka Ollgrenin tekstin. Kiitos kuuluu my6s Marja Blatterille ja Jukka Ollgrenille! He

uskaltautuivat kirjoittamaan kanssani tietimittd, osaanko kirjoittaa.

Myds monet ystivini antoivat palautetta minulle sisillosti ja oikeakielisyydestd. Unohtaa
ei pidd myoskdin niitd lukuisia keskustelua, joissa puhuttiin niin elimistd, vanhemmuu-
desta kuin etenevisti sairauksistakin. Tekstini meni uusiksi monta kertaa. Juuri, kun luulin
olevani lihelld valmista, sairauteni toi uusia kokemuksia. Kipuni my6s vaikeuttivat kir-
joittamista ja vililld estivit sen kokonaan. Tisti kirjasta olisi tullut hyvin erilainen ilman
vaikeita tilanteita.

Aikaisemmin olin kirjoitellut vain pari sivua enkd tiennyt, miti kaikkea kirjan tekemiseen
liittyy. Poikani kysyi jossain vaiheessa: "Oot si kirjoittamassa Harry Potteria?!” Olin itsekin
alkanut uskoa siihen, ettei kirjamme koskaan valmistuisi. Tarvittiin Leena Aaltoa, Mirkka
Kortelaista ja Jarmo Kovasta, jotta kirja sai kannet ympirilleen ja valmistui. Heid4n apunsa
oli korvaamatonta!

Kirjan on tarkoitus auttaa sairastuneita ja heidin liheisidan voimaantumaan tilanteessaan.
Vaikka kirja on tehty paljolti yhden neurologisen sairauden nikokulmasta, toivon, ettd silld

on annettavaa myos monelle muullekin — niin ammattilaisille kuin muillekin!

Kirjoittamisella on ihmeellinen vaikutus — mielessini py6rineet asiat ovat siirtyneet kirjaan
enkd muista niitd en4d!
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dhes 10 000 suomalaista sairastaa
MS-tautia eli multippeliskleroosia eli pe-
sakekovettumatautia. Toistaiseksi sai-

rautta eiole kyetty lannistamaan, vaikka edistysta onjo tapah-
tunut. Edelleen tuo pelatty sairaus on varsin huonosti tunnettu.
Tietamattdmyys lisaa monilla pelkoja ja huolia.

Kasill3 oleva teos valottaa sairautta, sen vaikutuksia ja hoitoja poik-
keuksellisella tavalla. Kirjan ensimmainen osa on tautia potevan
ihmisen kertomus: kuinka han pienen lapsen aitinad sairastui, mita
siita seurasija mitka ovat nykyiset tulevaisuudennakymat. Toisessa
osassa psykologisten kriisien ja traumapsykoterapian asiantuntija
kertoo sairastumiseen liittyvista henkisista vaikutuksista yksilolle
ja hanen laheisilleen. Kolmannessa osassa alan spesialisti kasit-
telee laajasti sairautta ja sen hoitoa tieteellisen aineiston valossa,
mukana aivan viimeiset tutkimukset ja hoitomenetelmat. Tama
harvinaislaatuinen teos vastaa siis hyvin laaja-alaisesti tuon pelkoa
herdttavan sairauden tai sen epailyn kanssa kamppailevan ihmisen
kysymyksiin.

Monipuolisesta tietopaketista l6ytyy jokaiselle tietoa haluavalle
vastauksia. Tarkoituksena on auttaa sairastuneita ja heidan ahei-
sidan voimaantumaan tilanteessaan. Kirjan voi lukea kokonaisuu-
tena tai osissa. Tama teos tulee varmasti tarpeeseen. Kaiken kaik-
kiaan sen yleisilme on yllattavan rohkaiseva ja valoisa. Toivoa on nyt
nakdpiirissa yha enemman!
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