Timo Montonen

Kuka pelkaa
Parkinsonia

TORRBLA

Takana kymmenen hilpeaa vuotta ja edessa
matka 4. maailman Parkinson-kongressiin

2., korjattu painos!



Kuka pelkaa Parkinsonia



Kiitdn Suomen tietokirjailijat ry:ta tuesta.



Timo Montonen

Kuka pelkaa Parkinsonia

Takana kymmenen hilpeda vuotta ja edessa matka
4. maailman Parkinson-kongressiin



2., korjattu painos
© 2015 Timo Montonen

http://timomontonen.jimdo.com/

Takakannen kuva: @Arja Pasila

Kustantaja: BoD™ — Books on Demand, Helsinki, Suomi
Valmistaja: Books on Demand GmbH, Norderstedt, Saksa

ISBN: 978-952-318-824-2



Sisallys

2005

Oman elamani tahti
Murusista kokonaisuus
2006

Terve mies sairaiden joukossa
Ainutlaatuinen eldama
2007
Parkinson-pakinoita
Myodnteista kehitysta
Uusi nuoruus

Azoreilla 50 v.

Muistista

2008

Liikkumaton liikkuja
Mallorcalla
Huippuhetket

lhmisena tanaan

2009

Parempaan eldamaan
Ruumiinkuva

Mina kadannan nyt kylkea
Kysyn ja vastaan

2010

Parkkiksena tyoelamassa
Yhden miehen tiimi
Kollega tiimikaveriksi?
TYYNE-kurssille?

Imen kuin sieni tietoa
Sosiaalisesta toiminnasta voimaa
Pyorremyrskyssa

11
14

16
19

20
20
22
23
25

27
29
31
34

36
37
38
40

42
43
44
45
46
47
48



Lomalla, lomasta 50

Kauimpana toista 51
Mielikuvittelua 52
Neuropsykologisessa testissa 53
Mita tyonantajan tulisi tietaa? 55
Kommentteja, kiitos 56
Oppaan teksti kommentoitavaksi 56
Parkinson tulee toihin 57
Eldma on nyt 63
Pimean syksyn tyot 64
Sosiaalisesti toimelias vuosi 67
2011

Odottelen yha 71
Etenemista tdissa 72
Tyokaveri tulossa 73
Mita me olemme 74
Pilkantekoa lapsena 77
Mielipidekirjoitus Hesariin 82
Parkinsonin tauti ei estd tyontekoani 82
Kaupassa 85
Tyoelaman arpakuutio 88
Superviikko 91
Ruumiinavaus 94
Innostuksesta voimaa 99
Hankesivusto avuksi 101
Opas englanniksi, niin minakin 102
Tyhja paa 104
Nuoret Rovaniemella 106

Kaksi kirjaa 108



EPDA-perhe

Outo olo

Laakitys kohdallaan

Kolme maailmaa oli yhta

Oiva — tyoikaisten kerho

Kirkas jarki ja suuri sydan

2012

Avoin kirje

Psykoterapiassa

Varmuudesta

Oivallista parkinsontoimintaa
Sairastuuko yha useampi nuori
Vahemman on enemman

Uusi alku

Kolmen pisteen tilassa

20

Nuoret Helsingissa
Verkkopalvelun syntytarina
Parkinson tydssa -verkkopalvelu valmis
Manifesti

Taysi tyoviikko

Vertaistuki verkossa
Kokemuksia uudesta verkkopalvelusta
Syynissa

Viimeinen sana

2013

Viisi pdivaa

Tarkeaa jatkaa toita
Parkinsonpotilas mediassa
Minulla on Parkinson ja olen ylpea siita
Syvalla

109
112
115
116
117
118

122
123
125
127
129
133
134
136
139
140
140
142
143
144
146
149
150
152

154
155
156
158
160



Hankkeen tapahtumia
Liikaa levodopaa

Vaikea olla

Kramppi

Parkinson mielessa

Koulun alkaessa
Valikoivan irtisanomisen kulttuuri
Hailuodossa
Laakemuutoksia
MAHTAVAA

Askel parempaan
Keskustelua nuorista
Kuopiossa

3rd World Parkinson Congress
Oivan vuosikokouksessa
Turussa

Haato ilman keskustelua
Varoitus

2014

Tapaaminen risteilylla
Parkinson-kirja ilmestyy
Muusa

Haastatteluja

Yoelamaa

Terve rytmi

Kello 4

Kello 4.44

Omaisille vertaistukiryhma
Kolme askelta kansainvalistymiseen
Lisdayksia hankeideaan
Kehittelya

160
161
163
164
165
168
169
171
173
174
175
175
176
178
193
195
196
196

198
199
199
200
200
202
202
203
203
204
207
207



Mita vield odotan?

Yhteisoni kansainvalistyy

444 |3hestyy

Suomi — sankarit

Vappu hyvassa seurassa

Koli kutsuu

Tyontekijoita vahennetaan
Hain tietoa — [6ysin taman keskusteluketjun
Tulossa selvitys ja paatos
Irtisanominen

Potkut brandin rakentajalle
Parkinsonkortti

Muutto yhteen perheen kanssa
Ty6elama ja kirjoittaminen
Jaahyvaiset Parkinsonpysékille
2015

Jalleen aikakauslehtihaastattelu
Hyvaksynta
Apurahakirjailijaksi
Parkinsonikoniksi?
Myonteisyyden viestia
Herdaamisen ihme
Risteyksessa

Kaikki on mahdollista!
Hypomaniaa?

Kupletin juoni...

... ja todellisuus

Miten sinua rakastinkaan
Kuka oli tyhma

Yhteistyota?
Parkinson-paivana

209
211
215
217
218
218
219
220
221
221
222
224
224
225
226

228
229
230
231
232
232
232
234
237
237
238
238
242
243
246



Mita on jaanyt kertomatta?
Kirjan julkaiseminen helppoa
Lukijat tietavat

Oivan padivana

Ah! Keuhkotautinen kirjailija
Oivan Kirjasalonki

248
251
255
255
256
256



2005

Diagnoosi. Shokki.

Oman eldmani tahti

Istuin neurologin tutkimuspoydalla paperilakanan paalla,
roikottelin jalkojani kuin pikkupoika. Oli syksy. Neurologi
— vanhempi herrasmies — oli pannut minut kavelemaan
ladkariaseman kaytavalld, tasapainoilemaan yhdella jalal-
la, ojentelemaan kasidni ohjeiden mukaisesti. Han oli lii-
kutellut jaseniani, koputellut refleksejani, ja nyt oli tutki-
muksen tuloksen vuoro.

"Vaikuttaa silta, etta teilld olisi Parkinsonin tauti. Oletteko
kuullut sellaisesta?”

Olin kuullut, mutta en tiennyt siitd mitdan. Ainut muisto
oli, ettd joskus 80-luvulla erdan perhetutun isalla oli ollut
Parkinsonin tauti. Mieleeni piirtyi kuva, jossa tama tuttu
auttoi jaykistynytta isaansa ylos tuolista. En ollut nahnyt
tata omin silmin, olin vain kuullut kerrottavan ja taltioinut
kuvan muistiini. Nyt minulla olisi sama tauti. Vanhusten
tauti. Olin 48-vuotias.

Akkia tuntui kuin olisin joutunut keskelle amerikkalaista
elokuvaa, jossa elamisen perusteet nyrjahtavat sijoiltaan.
Ikdaan kuin kohosin siita istumasta kohti kattoa ja katsoin
itseani ulkopuolelta. Minulle tapahtui, mutta mina oli tuo
joka istui ladkarin vastaanotolla ja kuuli, ettd hanelld on
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eteneva parantumaton tauti. Liikehairidsairaus. Aivojen
rappeumatauti.

En tarkkaan muista enka osaa erottaa, mitda neurologi
tuolla hetkelld sanoi, mita han kertoi myohemmin ja mita
luin vihkosesta, jonka han antoi mukaani.

Sen muistan, ettd lahdin ladkariasemalta yhtaaikaisen
vauhdikkuuden ja piittaamattomuuden tunnelmissa. Ryn-
tasin ulos enka jaanyt pitelemaan ovea auki sisaan tule-
valle naiselle, kuten olisin tavallisesti tehnyt. Olin juuri
saanut kuolemantuomioni.

Lahtolaskenta oli alkanut.

Kotona kerroin vaimolleni teenndisen rauhallisesti, etta
minulla on Parkinsonin tauti. Se selitti oudot oireet, joi-
den vuoksi olin Iadkariin hakeutunut. Vasen kasi ei toimi-
nut kunnolla, se oli voimaton, kouristeli ja vapisi aamulla,
kun herasin ja ojentauduin sammuttamaan piipittavaa he-
ratyskelloa.

Olin kdynyt tyoterveyslaakarilld jo vuotta aiemmin, mutta
silloin oire oli tulkittu magnesiumin puutteeksi. Nyt olin
mennyt toiselle |dakarille, joka oli tutkinut minua tar-
kemmin ja lahettanyt jatkotutkimuksiin neurologin luo.

Itku tuli vasta paivan parin viiveella. Olin juuri jaanyt syys-
lomalle, joten minulla oli aikaa hankkia ja sisdistaa tietoa

sairaudestani. Soitin terveysneuvontapuhelimeen ja purin
tilannettani.

Lainasin kirjastosta neurologi Kari Ahon omakohtaisen kir-
jan Matkakumppanina Parkinson. Luin sen heti kannesta
kanteen.

Opiskelin sairauttani, opettelin uutta sanastoa.
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e Dopamiini ja levodopa.

e Treemori eli vapina.

e Rigiditeetti eli lihasjaykkyys.

e Hypokinesia eli liikkeiden hitaus tai niiden vahyys.
e Hypomimia eli vahdilmeisyys.

e Tilanvaihtelut.

On-Off -ilmio.

Jahmettyminen.

Syysloman jalkeen palasin t6ihin, mutta en kertonut Par-
kinsonin tauti -epailysta kenellekdan. Mielessani kyti toi-
vo, ettd jos kaikki johtuukin siita, ettd vasen olkapaani oli
kerran mennyt sijoiltaan. Koko juttu olisi erehdysta,
suunnaton vaarinkasitys, joka vield korjaantuisi. Olin pe-
l[astynyt suotta.

Diagnoosi varmistui, kun aivojen magneettikuvauksessa ei
loytynyt kasvaimia. “Terveet aivot”, neurologi totesi, ja
hetken jo innostuin, ettd Parkinsonin tauti olikin vaara
olettamus. Mutta tulos tuki diagnoosia. Ja erityisesti sita
tuki aloittamani ladkityksen tehoaminen. Oloni kohentui
huomattavasti, panin hoitamattomia asioita jarjestyk-
seen, reipastuin silmin nahden. Ostin rikkoutuneen pesu-
koneen tilalle pesutornin, jossa oli pesukoneen lisaksi kui-
vauskone Minua pitkdaan piinannut vasymys haihtui. Aloin
toissa pukeutua pukuun ja kravattiin, vaikka pukeutumis-
kulttuurimme oli epamuodollinen. Rakensin habitukses-
tani haarniskan, jonka alle peitin haavoittuvuuteni.
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Tasta kaikesta on nyt vuosia, kymmenen vuotta. Shokki-
vaihe meni aikanaan ohi. Tydtoverini saivat tietdaa sai-
raudestani, ja muutamassa vuodessa olin jo sen verran
ulkoisesti muuttunut, ettei peittely hevin olisi onnistunut-
kaan. Parkinsonsanastosta on tullut kokemuksen kautta
tuttua, osa arkea. Diagnoosi ei ollutkaan kuolemantuomio
vaan nimi minua vaivaavalle oireiden ryppaalle.

En endd koe olevani amerikkalaisen elokuvan raiteilta
suistunut sankari, vaan oman elamani tahti, joka paivittai-
sessd elamassaan ottaa huomioon Parkinsonin taudin
mukanaan tuomat velvollisuudet, rajoitteet ja mahdolli-
suudet.

Murusista kokonaisuus

Toimittelen tata kirjaa teksteistd, joita olen julkaissut leh-
dissa ja sosiaalisessa mediassa. Mainitsen muutaman blo-
gin nimen, kun niiden aika tulee.

Osa naista kirjoituksista on ilmestynyt aiemmin jossakin
muodossa myos teoksissani Kirjoittajan kirja (BTJ 2007,
Avain 2010), Parempaan elamaan (Books on Demand
GmbH 2011) ja Minulla on Parkinson ja olen ylpea siita
(Parkinson-liitto 2014).

Kirjan lukujen alkuun olen luetteloinut parkinsontarinani
keskeisia tapahtumia. Yksittdisten tarinoiden kohdalle en
ole aina merkinnyt kirjoitus- tai julkaisuajankohtaa enka
julkaisufoorumia, koska olen muokannut kirjoituksia tata
kirjaa varten seka kirjoittanut paljon uutta. Vanhat kirjoi-
tukset, luetut ja unohtuneet, ovat olleet ponnahduslauta
tuoreisiin ajatuksiin, unohtuneiden muistikuvien palaut-
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tamiseen, irrallisten yksityiskohtien yhteen nivomiseen
niin etta murusista rakentuu kokonaisuus.

Kerron tdssa kirjassa, kuinka nousin kuin tikapuita, piena
pienalta, kohti kaiken pyhittavaa Parkinson-kruunua.
Lensin kohti illuusiota, harhaa, etenin taudin suorittami-
sessa ja vapaaehtoistydssa kuin rastiruutuun -kokeessa,
valloitin rampautumisen ja vaikuttamisen kilometritolpan
toisensa peraan.

Muistan kuinka heti diagnoosin saatuani liityin Uuden-
maan Parkinson-yhdistykseen ja tutkiskelin yhdistyksen ja
Suomen Parkinson-liiton organisaatioita, hierarkkista jar-
jestaytymista paikallisiin ja valtakunnallisiin luottamus- ja
vastuutehtaviin seka palkollisiin tyontekijoihin. Paatin, et-
ta kerran mina vield olisin kerhon puheenjohtaja, yhdis-
tyksen hallituksen jasen, liittokokousedustaja ja liittohalli-
tuksen jasen.

Sita, ettd parkinsontoimintani veisi minut Lontooseen ja
Montrealiin kansainvalisiin kokouksiin ja ettd minusta tu-
lisi palkattu tyontekija omaa sairauttani edustavaan liit-
toon, en sentdaan rohjennut haaveksia. Mutta niin kavi,
kun uskalsin luottaa ideoihini ja hakea rahoitusta uuteen
innovatiiviseen toimintaan — ja valilla panna omaa rahaa
likoon, kun huvi ja hyoty yhdistyivat, kuten Kanadan mat-
kalla, jolloin ennen kolmatta maailman Parkinson-
kongressia kavin tyttareni kanssa Niagaran putouksilla ja
poptahti Justin Bieberin kotikaupungissa Stratfordissa...
Mutta kaikki aikanaan.
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2006

Sopeutumisvalmennuskurssilla. Lukemisesta.

Terve mies sairaiden joukossa

Neurologin neuvosta lahdin sopeutumisvalmennuskurssil-
le mindkin, terve mies. Syksylla tuli vuosi diagnoosista.

Joensuun Kuntohovissa kattelin muut kuntoutettavat pu-
vuntakki napitettuna, kraka kaulassa, solmioneula suoras-
sa. Luulivat luennoitsijaksi. En pannut sitda pahakseni,
viihdyinhan mainiosti seka ty6asussani etta tyoéroolissani.
Esittelykierroksella kerroinkin olevani kokopaivatyossa ai-
kuiskouluttajana, kirjoittamisen opettajana — ja aikovani
olla viela monta vuotta.

Katselin ja kuuntelin muuta porukkaa. Hyvakuntoisempaa
vaked kuin olin odottanut. Mitd nyt yhdellad kasi vispasi
kuin tomusokeria ripottelevalla leipurilla. Ja toinen tuijotti
ilmeettomana kuin olisi justiinsa vedelty lankulla pdahan.
Kolmas narisi puhuessaan pahemmin kuin ruosteinen sa-
rana. Neljas oli jaykka kuin tonkkosuolattu Boris Jeltsin.
Viides piteli kattaan paikallaan, hieman koukistettuna,
kammen supussa — aivan samalla tavalla kuin mina.

Siita sukeutuikin ajatus, ettd miksi noista niin kovin harva
enda on toissa, mutta mina sen kun raadan.

Kurssin edetessa itse kunkin krempat ja paahanpinttymat
piirtyivat esiin. Jossain vaiheessa iski kateus: miksi toiset
ovat jo niin edistyneita Parkinsonin jalossa taidossa! Niilla
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Parkinsonin tauti ei ole lannistanut tdméan kirjan Kirjoittajaa,
joka sai diagnoosin jo 48 vuoden idssd. Han kertoo tarinansa
lapi kymmenen vuoden kauhun, ilon, toivon, epéatoivon,
ihmeiden, rakkauden ja yrittamisen.

Timo Montonen tekee paljon vapaaehtoistyotd. Hanta pitavat
kiireisend paikalliset, alueelliset, valtakunnalliset ja globaalit
velvoitteet, joihin hénta ajaa sisdinen halu tehdd merkittavia
asioita Parkinsonin tautia sairastavien hyvaksi.

Neljannen maailman Parkinson-kongressin advokaattina han
tiedottaa kongressista ja kokoaa Suomesta delegaatioata
matkalle Portlandiin (Oregon, USA, 20.-23.9.2016).

Héanen kuntonsa 10 vuotta diagnoosin jalkeen on paljon
parempi kuin han ikina pystyi kuvittelemaan timdn vakavan

taudin varhaisina vuosina. Parannuskeinoa odotetaan yha.

Timo Montonen on aiemmin julkaissut kymmenen Kkirjaa.
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