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Pakinoita Parkinsonin taudista

itadko taudista pakinoida, kysyy toinen ta-

man kirjan lukija ensi alkuun. Eiko sairau-

teen pitdisi suhtautua sen vaatimalla vaka-
vuudella? Taudissahan on aivan riittavasti karsi-
mistd. Eiko teidan sairaiden pitaisi vain olla ja
karsia? Eihan taudille kuitenkaan mitdan voi.
Voihan sita nainkin ajatella. Eiko kuitenkin meille
kaikille tautisille tulisi antaa mahdollisuus elaa,
silla me kuitenkin elamme, meilla on tunteet?
Tunnemme vihaa ja rakkautta, kuten kaikki
muutkin. Olemme jopa muita herkempia tunteis-
samme.

Osaamme nauraa myos itsellemme, taito mika
monilta muilta puuttuu. Siksi rohkenen lahestya
taudin sisintd ja pakinoida niin meista tautisista
kuin itse taudista. Helppoa se tietenkaan ei ole,
mutta toisaalta oma elamani muuttui aikanaan
diagnoosin saatuani. Tunsin elamani valuvan
jonnekin pimeyteen, kunnes sain itsestani otteen.
Vedin itseni takaisin elamaan ja totesin, etta tama
Parkinson perhana, sen kanssa voi elda. Omat tie-
teelliset tutkimukseni itsestani vahvistavat ta-
man, nautin elamasta. Toivon etta taman Kirjan

avulla muutkin saavat kipindn elaa eika vain kar-
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sia. Ensimmainen lukija pyortyi Kirjan nahdes-
saan, joten hanen kommenttiaan emme saaneet,
ja kolmatta lukijaa odottelemme saapuvaksi viela
tana vuonna.

Televisiossa kaikki sarjat ovat nykyaan draa-
masarjoja, joten tamankin kirjan pakinat kuulu-
vat sarjaan “elamdanmakuista draamaa”.




Minulla on Parkinsonin tauti

len tdssa nyt muutaman vuoden opetellut

eldmaan rouva Parkinsonin hellassa, mut-

ta joskus tiukassa otteessa. Alkuun ihmet-
telin, mika minua vaivaa, kunnes joku mainitsi
Parkinsonin perheesta. Ystavallinen neurologi
vahvisti asian ja totesi minun nyt saavuttaneen
elamadssani pisteen, jossa kaikki pistetadn uusiksi.
"Kaikki?” kysyin viela hakien apua katseellani jos-
takin. Kaikki, tuo tuijottava katse sen jo kertoo.
"Heti et sitd huomaa, mutta muutokset tapahtu-
vat hitaasti ja salakavalasti”. Lopuksi neurologini
totesi, etta helpommalla selvian, kun teen heti si-
nunkaupat rouvan kanssa.
Nain tein ja heti aurinko hymyili minulle, tunsin
lahtevani matkalle, josta ei ole paluuta. Rouva
Parkinson teki myos tarjouksen, josta en voinut
kieltaytya.
Toden totta, huomasin muuttuvani ja katselevani
maailmaa eri tavalla. Rouva sanoi sen kuuluvan
taudin kuvaan lisaten viela sen, etta helpolla en
paase. Kaikki riippuu kuulemma minusta itsesta-
ni. Ohjeet olivat selkeat: liiku, ala eristaydy ja ru-
pea laulamaan. Minulle ei annettu valinnanvaraa,

ja seuraavaan kerhon kokoukseen lahdin innois-
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sani. Sisaantuloni ajoitin siten, etta kaikki muut
olivat jo paikalla. Avasin oven ja kovalla aanella
huusin: ” Onko taalla tilaa yhdelle tautiselle ja
saako taalla laulaa?”

Silla tiella nyt olen ja olo on kevyt, niin kevyt, etta
joskus jopa huimaa. Paivaakaan en vaihtaisi pois,
muutamaa lukuun ottamatta. Elama voisi olla pal-
jon vaikeampaa. Onneksi tein sinunkaupat rouva
Parkinsonin kanssa heti. Miksi se laulu? Jokaisella
meilld on aani ja aanioikeus. Kummastakin taytyy
pitda huolta.




Elikeldinen

lakeldinen, tuo myyttinen hahmo, joka tyo-

elamadssa ollessaan esiintyi henkilong, joka

oli aina menossa ja jota ei juuri koskaan ta-
voittanut. Silloin se vield ihmetytti ja aiheutti jopa
kielteisia reaktioita. Ei minusta ainakaan sellaista
tule.
Kuinkas tassa sitten on ndin paassyt kaymaan?
Huomaan itse olevani tuossa tavoittamattomuu-
den tilassa.
Yritdn kuitenkin aina puolustella itseani sill3, etta
en tee mitaan mita itse en haluaisi tehda. Tyo-
elamassa oli aina pakko tehda, mita tehtavaksi
annettiin. Ehka myos halu viela kerran kokeilla
rajojaan on ainakin itsellani aiheuttanut sen, etta
olen monessa mukana. En kuitenkaan tunne it-
sedni vanhaksi, sairaaksi kyllakin, kiitos Parkin-
sonin.
Miksi siis en lahtisi mukaan toteuttamaan niita
toiveita ja haluja, joita elamalta viela odotan. Nyt
siihen on my0s aikaa. Rahaa ei, mutta itseaan voi
toteuttaa monella tavalla, ei se aina sitd lottovoit-
toa vaadi.



Laulan - pidan sita myos danenhuoltona - esiin-
nyn itseni iloksi, kirjoittelen itseni iloksi. Jos joku
sattuu vield pitimaan siita, hyva niin, silla en har-
rasta tai tee sitd yleis6a varten, vaan itseani var-
ten.

Harrastuksia olen joutunut muuttamaan jonkin
verran. Liikunnallisuus on my6s kuulunut ela-
maani niin pitkdan kuin muistan. Nyt lajit ovat
muuttuneet. Nautin keilailusta, silla siina yhdis-
tyvat kilpailuvietti ja sosiaalinen kanssakaymi-
nen.

Enta sitten tuo Parkinson? Se onkin poikkeus. En
nauti siitd, mutta se on helpompi kuljettaa muka-
naan silloin kun tekee tai harrastaa jotain mista
nauttii.

Perustuslakiin ei ole kirjattu maaraysta, milloin
nautinnot tulee lopettaa. Nautin siis edelleen,
paitsi aamuisin, jolloin herrasvaki Parkinson yrit-
taa parhaansa saadakseen minut valtaansa, mutta
kun kourallisen pillereita ottaa, niin toki jo aurin-
ko paistaa ja on aikaa nautinnoille. Ei muuta kuin
nauttimaan.
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Kirjan kirjoittaja sairastui jiitydin elikkeelle.

Parkinsonin tauti, eihin siiti selvid hengissi, oli

ensireaktio diagnoosin saamisen jilkeen. Kivi kuitenkin

niin, ettd vastoin kaikkia odotuksia eliminlaatu koheni ja uudet
ystivit ja harrastukset toivat tullessaan riemukkaita mutta myds
puhuttelevia hetkii. Oman lisinsi on tuonut osallistuminen
potilasedustajana yliopistosairaaloiden verkkohankkeeseen ja sen
Parkinsonosioon.

Olemme Sepon kanssa tyokavereita Parkinsonin taudin irella.
Mini olen lukenut oppikirjoista, minkilaisesta sairaudesta on
kyse. Seppo tietdd, milti se tuntuu. Tillaisen yhdistelmin voimin
olemme rakentaneet uudenlaisia terveyspalveluita Parkinsonin
tautia sairastaville. On tuntunut hyviltd tehdi tydti rinta rinnan,
nikemyksii vertaillen ja yhdistellen kuin palapelii. Olen oppinut
Sepon kautta, ettd potilasta ei voi auttaa hoitamalla pelkistiin
sairautta, vaan tdytyy hoitaa koko ihmisti. Myés niitd tunteita ja
ajatuksia, joita sairaus, etenkin niin pitkdaikainen ja sitked
kumppani herittdd. Sepon limmolld ja pilke silmikulmassa
kirjoitettu kirja kannattaa avata apposen auki ja tutustua
Parkinsonin tautiin sen kaikilta kanteilta.

Laura Mikitie

Neurologi
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