








Jan Holmberg & Minna Salakari

kuvittanut
Annastiina Mdkitalo



#gféé MM — eldmdd MS-taudin kanssa

TEKSTIT | © JAN HOLMBERG JA MINNA SALAKARI 2018

KUVITUS JA GRAAFINEN SUUNNITTELU | © ANNASTIINA MAKITALO / KIINNOSTE 2018
JULKAISIJA | SUOMEN MS-HOITAJAT RY

KusTANTAJA | BoD - Books oN DEMAND, HELSINKI, SUOMI

VALMISTAJA | BoD - Books ON DEMAND, NORDERSTEDT, SAKSA

ISBN | 978-952-80-0433-2

L 59.3
@
ms SANOFI GENZYME 2
Enfoweriny /_o;le

HOITAJAT RY



LUKIALLE.....cove 7
1. Sairaudesta huolimatta tai ehkd juuri sen VUOKSI...........c.cccovvvreivrieieiiesiinnnn 10
2. Kun kyky kdvelld loytyi, [oytyi myos eldmdnilo...............cccovevveveieiiiiiinennan, 20
3. Arkea ja unelmia sopivassa SUNEEESSA............coovvviveierieieriiiiiiise e 30
4. Ei niin pahaa, jos ei jotadin hyVAGKIN..............ccovverriieriiirciiiieeeeeee 38
5. Matkalla tahdeksi ja iSYYteen...........ccorvivvriiieiiiiiiiieieiee e 46
6. Onko onnea, uskaltaako unelmoidar.................cccooovvevvevievicviieieccen 54
7. RUUNKRAVUOSIOINCILUG. ........oecvvvicviciiciicccce e 62
8. Sind paivANG SALOT LUNLA. .......ccovveiviieeiice e 74
9. MS-tautio pitkaSSO JUOKSUSSA.......vevviverseresereriirisies et st 80
10. Mokkiunelmia ja ”sitku”-eladmad..............cooveerreereiressiers e 88
1. Urheilumiehestd UnelmoijakSi.............ccocorveiereieiiiiiiice e 96
12. Eldmd jatkuu, monta dssao RiRASSA..........ccccoevvivveiiiceisceieieseses e 106

Unelmista totta — 20 vuotta hoitajien ja potilaiden asialla.......................... 13



' j;zt ry:n 20 vuotta j

n .'a:ﬁeidﬁn hoita



Lubijulle

Sairastuessa unelmat parhaimmillaan lohduttavat, auttavat jaksamaan ja
kannattelevat. Ne vieviat kauemmas sairaudesta kohti elamai, arkea, [im-
p6d ja hyvadi oloa. Unelmat voivat kasvaa sairaudesta huolimatta haasteik-
si ja tavoitteiksi, joita kohti pyrkiad. Yksi unelma voi muuttaa koko eldman.
Siitdkin huolimatta, jos unelma ei koskaan kavisi toteen tai ajatukset olisi
syystd tai toisesta siirretty hetkeksi pois unelmista.

Tama kirja on syntynyt ideasta rohkaista MS-tautia sairastavia, heidan la-
heisidin ja hoitajiaan unelmoimaan yhdessa. Aina ja kaikkialla. Ajatukset,
tunteet ja kokemukset ansaitsevat tulla ndhdyksi ja kuulluksi. Kirjoittajina
meitd arvelutti aluksi vain yksi asia: Haluaisiko yksikdan MS-tautia sairas-
tava jakaa unelmansa julkisesti? Unelmat kun ovat usein henkilokohtaisia
ja niitd harvoja asioita, jotka ovat yksin meidan hallussamme.

Uskoimme kuitenkin alusta alkaen, ettd unelmat eivit mene rikki paljas-
tuessaan. Sen sijaan ne kasvavat, voimistuvat, saavat siivet ja voimaannut-
tavat kertojia ja lukijoita. Uskoimme, ettd unelmia eivdt omista sairaudet,
ammattilaiset tai muut tahot ja henkilot. Niitd ei voi kukaan rajoittaa tai
ottaa pois, jos unelmoija ei itse anna siihen lupaa tai luovu unelmistaan. Jo-
kainen meistad voi miettid, miltd elama ndyttdisi ilman yhtikain unelmaa.
Eiko juuri vaikeimmissa elaman hetkissa kyky unelmoida tee ihmisestd inhi-
millisen? Niin voimakas vaikutus unelmilla on meista jokaiseen.

Kirjoittajina unelmoimme siitd, ettd lukija eldisi tarinoissa vahvasti muka-
na. Liikuttuisi, yllattyisi, vahvistuisi ja vaikuttuisi itsekin unelmoimaan. Se
auttaisi meistd jokaista ymmartamain syvillisemmin, sopeutumaan pa-
remmin ja nikemain toisen ihmisen hianen sairauksistaan huolimatta. Siksi
tama kirja kertoo nimensa mukaisesti niistd hetkistd, jolloin ihmiset antau-
tuvat unelmoimaan. Jokainen kirjan luku on tdynna pienidja suuria unelmia.
Ne ovat yhta aikaa arkisia, erityisid ja havahduttavia — osa ihmisen tarinaa
eldmistd MS-taudin kanssa.

Kirjaa varten esitimme kahdelletoista MS-tautia sairastavalle yhden tar-
kean kysymyksen: mistd sind unelmoit? He ottivat haastattelupyynnon
vastaan rohkeasti. Kysymykset ja vastaukset alkoivat keskustelun lomassa



soljuajakuljettaa tarinaa, kunnes unelmat saivat siivet. Jokainen haastatel-
tava sai kirjasta oman unelmalukunsa siihen sopivalla kuvituksella.

Haastateltavat kertoivat avoimesti unelmistaan vieraalle ihmiselle, osa ai-
van ensimmadista kertaa. Heiltd oli harvoin kysytty aiheesta aiemmin, mutta
vilpittémadsti unelmista kertoessaan heidan olemuksensa muuttui: rentous,
toivojailo alkoivat ndyttaytyd haastattelun tunnelmassa. Moni halusi ava-
ta eldmaansa kirjan lukijoille, jotta heidan tarinastaan olisi hyotya kaikille
niille, joita sairaus koskettaa tavalla tai toisella.

Haastateltavat olivat ihailtavan rohkeita. Unelmiin uskominen vaatii syda-
men kuuntelemista ja pelottaviin tilanteisiin tarttumista. Unelmat vaativat
ympdrilleen hyvid ihmisid, jotka hoivaavat ihmisen mielta ja uskovat kaiken
olevan mahdollista rajoitteista huolimatta.

Unelmat ndyttaytyivat kertomuksissa usein arkisina ja pienina eldmaa hel-
pottavina asioina. Moni haastateltu toivoi, etta terveys pysyisi silld tasolla,
jolla se keskusteluhetkena oli. Toisaalta koettiin, etta usein MS-taudin tuo-
mat rajoitteet ovat vain omassa mielessi. Haastatelluista esimerkiksi Katja
kertoi diagnoosin mydta oppineensa elimain uudenlaista eldmad, erilaista
kuin aiemmin, osaavansa kuunnella itsedan ja loytaneensa sisdisen rauhan.
Han oli myos opetellut sopeutumaan muutokseen ja olemaan miettimatta
turhan paljon, mitd muut ajattelevat.

Nina halusi olla positiivinen esimerkki siitd, ettd ihminen voi elda tavallista
elamai sairaudesta huolimatta. Miia toteaa viikkojen sujuvan kuin missa
tahansa perheessa. Riikan ja suurperheen didin, Mian, elimassa unelmat
kiteytyivat toiveeksi nihda lasten kasvavan isoiksi. Kimmo taas kertoi va-
kavan sairauden kaatavan vakisin elaman kulissit, kerralla ja rytinalla. Siksi
kirja kertoo myos hetkista, jolloin sairastuneella ei mene hyvin. Siitd, mita
onolla uhrijaselviytyjdja myontdditselleen, ettei aina tarvitse jaksaa. Ritva
kuvasi tdllaista hetked kitkiessadn pensasaidan maata polvillaan maassa.
Hetked, jolloin alkoi sataa ja samalla tuli itku. Silloin Ritva mietti, etta miksi
juuri han sairastui MS-tautiin. Sitten sade huuhteli kyyneleet.

Kirjan edetessa lukija voi nihda tarinoissa yhtenevdisyyksia ja eroja. Esi-
merkiksi Kristan unelmaan eivat liity ”mitkdaan karttyiset eukot™. Petri taas
sanoo eliminviisaudella ja lammolla tajunneensa, “ettei tissi kohtaa ela-
mai endd mitddn kauhean korkeita maaleja kannata asettaa”. Eila haavei-



lee voivansa unelmansa vuoksi unohtaa *mutkut” ja antaa tilaa ”sitkuille”.
Jonin unelma puolestaan jakautuu kahteen hyvin erilaiseen puoleen hdnes-
sd, ja Teemun elamain on vaikuttanut armeliaisuuden lisidntyminen itsed
ja muita kohtaan.

Kukaan haastatelluista tuskin kieltaytyisi lottovoitosta tai siitd, etta
MS-tautiin lOytyisi oireet pysdyttava tai parantava hoitomuoto. Siksi onkin
mielenkiintoista lukea, mistd he unelmoivat. Vastaukset voivat joskus yllat-
taa lukijan. Kyyneleiltikdan ei voi tarinoita lukiessa vilttya, ja sen saimme
kokea myos me kirjoittajat. Samalla alkaa kuin huomaamatta pohtia, mita
tarinan kertoja on kaynyt lapi sailyttidkseen elimanvoimansa ja kykynsa
unelmoida. Yhta tarkeda lukijalle on haastaa itsensi. Se kannattaa aloit-
taavastaamalla kirjoittajien haastatelluille esittamaan kysymykseen: mista
sind unelmoit?

Moni voi silti ajatella, ettd ajatus unelmista on lapsellinen. Unelmat eivat
paljon lohduta, kun arki MS-taudin kanssa — taiilman sitd — ei ole yhta unel-
maa. On monia syita tai tilanteita, joiden vuoksi unelmat ovat saattaneet
sarkyd. Voisiko tallainen ihminen kaikesta huolimatta antaa unelmilleen
vield mahdollisuuden kirjan luettuaan? Unelmien valloilleen paastamista ei
tarvitse kenenkdan havetd, painvastoin.

Taman kirjan valmistuminen on ollut puolentoista vuoden matka. Perille
padsemistd ovat helpottaneet lukuisat ihmiset, joita on helppo ihailla. Kir-
joittajina ja Suomen MS-hoitajat ry:n edustajina olemme kiitollisia kohtaa-
misista, neuvoista ja saamastamme tuesta. Limmin kiitos kaikille, jotka
ovat olleet mukana kirjan valmistumisessa. Ison kiitoksen ansaitsevat 12
rohkeaa haastateltua, Suomen MS-hoitajat ry:n hallituksen jasenet, kirjan
kuvittaja ja taittaja Annastiina Makitalo. Lisdksi kiitimme kielenhuoltaja ja
editoija Jari Kuusentoa ja kielenhuoltaja Aleksi Rajamakea. Erityinen kiitos
kuuluu myos Sanofi Genzymelle saamastamme merkittavasta tuesta kirjan
saattamiseksi kansiin. Kiitos.

Turussa 11.6.2018

Jan Holmberg ja Minna Salakari
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KIRJASSA KAKSITOISTA MS-TAUTIIN SAIRASTANUTTA
KERTOO ROHKEASTI JA AVOIMESTI UNELMISTAAN, ELAMASTAAN JA
SAIRAUDESTAAN. SIITA, MITEN UNELMAT VOIVAT OLLA YHTA AIKAA
ARKISIA, ERITYISIA JA HAVAHDUTTAVIA. MITEN NE
KANNATTELEVAT JA LOHDUTTAVAT VAIKEISSA HETKISSA.

Kirja jublistaa Suomen MS-hoitajat ry:n 20-vuotista
tyotd MS-hoitotyin kehittdmiseksi.
Hyvdi ja laadukas hoitetyé on monien jakama
yhteinen unelma. Sitd tavoitetta
yhdistyksen ja sen hallituksen
jésenet tukevat toiminnallaan
tinkimdttomasti.
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