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Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on eteneva neurologinen sairaus,
jonka keskeiset oireet ovat vapina, liikkeiden hitaus
ja lihasjaykkyys. Oireet johtuvat dopamiini- nimisen
valittajaaineen vahenemisesta aivoissa.

Sain 49 vuotiaana kuulla, ettd minulla on parantu-
maton ja eteneva sairaus.

Tama kirja sisaltaa omakohtaisia tuntemuksia, aja-
tuksia ja kokemuksia siita, miten tama vaikutti ela-
maani.




Diagnoosi syyskuussa 2005

Se jokin minulla on.
Kompelyys ja hitaus,
kaden liikkumattomuus.
Mika minulla on? Pelottaa.

Tutkittiin ja selviteltiin,
hermoradoissa ei vikaa.
Enemman pelottaa laakarin sanat,
et tullut turhaan.

Mita se tarkoittaa?

Puhelinsoitto kesken kokouksen.
Jarkytys, maailma romahti.
Parkinson, Se jokin minulla on.

En kertonut sairaudestani.
Elama jatkui ennallaan, oli ystavia,
oli hauskaa.

Lopulta kerroin, osanottoja,
kannustamista, ja hyvia neuvoja.
Nain sinun tulee tehda ja elaa.



Sitten tuli hiljaisuus. Puhelin ei soi,
Ei sahkoposteja. Pelkoko ystavat vei
Parkinson, se jokin minulla on

Olen hidas, kdmpelo ja hiljainen.
Kavely tokkii, kadet hitaat,
puhe hiljainen.

Mutta yksi viela pelaa, aivot.

Ystavat hyvat,
mina tunnen ja alyan.
Olen vain hidas,
Parkinson, se jokin minulla on.

Parkinson, se minulla todellakin on.
Minua pelottaa,
ette tiedakaan miten paljon.

Mika minua odottaa?
Mita huomenna?
Paasenko sangysta ylos?
Yksinaisyys,
seko edessa?
Ystavat,
mina tarvitsen teita!



Jo paljon ennen ...

Ollessani 36 vuotias mielessani kavaisi epailys,
voisiko minulla olla Parkinsonin tauti. Oikea ranteeni
tuntui oudolta. Noin 2001 - 2002 oikea ranteeni alkoi
oirehtia.  Hiiritydskentely hidastui ja jouduin
kaskyttamaan. 2003 — 2004 oireet pahenivat, myos
kavellessa huomasin heiluvani.

En antanut sen vaivata, kunnes mieheni sanoi, etta
miksi et heiluta oikeaa kattasi. Silloin tajusin etta,
kasi ei todellakaan heilu, eika lahde
myotaliikkeeseen.

Tyopaikan fysioterapeutti oli sitd mielta, ettda minulla
oli rasitusvamma ja sain sairauslomaa 5 viikkoa
loppukesasta 2005. Lopulta pyysin paasta
hermoratatutkimukseen, joka oli syyskuussa 2005.
Tutkimus tehtiin Pohjois-Karjalan keskussairaalassa
ja sen teki neurologi.

Han kyseli ihmeellisia  asioita kasvojen
iimeettomyydesta, vasaravarpaista ja
virtsaamisvaivoista jne. Suutuin ettd mita ne tahan
kuuluvat, johon han sanoi: "Mina olen neurologi ja
osaan tehda tietyt johtopaatokset, et tullut turhaan.”
Se oli siina, ei muuta.



Seuraavana paivana olin kokouksessa ja puhelin
SOi. Pyysin toisia poistumaan hetkeksi.
Tyoterveyslaakari sanoi, etta teilla epaillaan
Parkinsonin tautia. Yritin kysya jotain, mutta luuri
iskettiin korvaani. Viisi minuuttia istuin yksin, elin
loppuelamani lapi ja pyysin sitten toisia palaamaan,
kertomatta heille mitaan.

Luulin etta tauti on kuolemaksi ja etta kuolen ennen
aitiani. Tasta meni kolme viikkoa niin aitini kuoli.
Hanella oli neliraajahalvaus. Seitseman vuotta sitten
han ajoi autolla puuhun. Sanoinkin oikein aaneen,
etta kun aitini helvetti loppui niin minun helvettini
alkoi.

Kun sinulle sanotaan, etta sinulla on parantumaton
ja eteneva sairaus. Tiedatkd milta se tuntuu?
Helposti sanotaan, etta voin kuvitella mita se tuntuu.
Mutta ei se niin mene. Sellainen ihminen, joka ei ole
kokenut tallaista ei voi koskaan sanoa niin. Siina
vedetaan matto jalkojen alta ja tuntuu etta kaikki

pysahtyy.
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Koti ja Perhe

Synnyin 8.5.1956 Joensuussa. Olen
nelilapsisen perheen nuorin, kuopus.
Minulla on yksi veli ja kaksi siskoa,
mutta silti leikin aika paljon
yksikseni.

Annoin 5-vuotiaana potkut kotiapulaisellemme. Toisten
mentya toihin ja kouluun, tama apulaisemme otti minut
mukaansa ja meni kaverinsa luo. Han istutti minut
siella keittiodbn ja sanoi etta et sitten liikahda
minnekaan. Sanoin lopulta vanhemmilleni ettd olen
mieluummin yksin kotona kuin istun yksinani vieraassa
keittiossa.

Mielestani olin sellainen erilainen nuori. Mina en
koskaan haaveillut aidiksi tulemisesta. Jo pienena
tyttona tiesin ettei minusta tule koskaan aitia. Olin ai-
na sita mielta etta en ela 50-vuotiaaksi. Olin 49 vuotias
kun diagnoosini todettiin ja siihen loppui ensimmainen
elamani.

Isa

Isani kuoli jo vuona 1994. Mina olin nhuorempana isan
tyttd. Isani oli ehka enemman kotona. Han ei olisi
millaan halunnut minun muuttavan pois kotoa.
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Parkinsonin tauti on eteneva neurologinen sairaus,
jonka keskeiset oireet ovat vapina, liikkeiden hitaus ja
lihasjaykkyys. Oireet johtuvat dopamiini-nimisen
valittajaaineen vahenemisesta aivoissa.

Sain 49 vuotiaana kuulla etta minulla on
parantumaton ja eteneva sairaus.

Omakohtaisia tuntemuksia ja kokemuksia siita miten
se vaikutti elamaani.
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