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KIRJE VERTAISTUKIJALTA

”Haittaako, etten osaa kysyi mitdian? Haluan vain, etti joku juttelee
kanssani. Kuuntelee minun olevan vield mini.”

Joskus voi tuntua siltd, ettd sairaus alkaa maarittdd ihan kaikkea. Jokai-
nen tuntemus on MS-oire, ja sairaus alkaa ottaa sanavaltaa jokaisessa
padtoksessd tai unelmassa, joita sinulla on. Muista, etta sielld sinid olet,
kuten ennenkin. Sopeutumiseen liittyy oivallus siitd, ettd olet paljon
enemman kuin sairautesi. Silloin diagnoosi ei tule heti ensimmaiisend

mieleesi, kun suunnittelet tulevaa.

”Miksi juuri mina? Miksi minulle kidvi ndin?”

Vastausta tdhdn ei ole. Omilla valinnoillasi tuskin olisit voinut vaikut-
taa sairauden puhkeamiseen. Itsensd syyttaminen ei siis varmasti johda
mihinkiédn. Sairastuminen on jokaiselle kriisi, josta selviytymiseen voi
olla monta erilaista polkua. Ensijarkytys voi lamauttaa, mutta siihen
tunteeseen ei kannata pysihtyid. Huomaa, ettd sinulla on yhi eldimi

elettivana.

”Misti saan tietoa sairaudestani?”

Oikean tiedon merkitys on tirkedd. Tutkittua tietoa saat terveyden-
huollon ammattilaisilta, Neuroliiton oppaista ja nettisivuilta. Vertais-
tukijat kohtaavat usein myos vdiraa tietoa, jota sairastuneella on. On
hyvi tiedostaa, ettd MS-tauti ei esimerkiksi tarkoita automaattisesti

pyorituoliin joutumista tai tyokyvyn menettimista.

”Pitddko minun kertoa muille sairaudestani?”

Omille ldheisille tai tyokavereille kertominen voi helpottaa. Mutta
diagnoosista ei ole pakko kertoa kenellekddn. Sinulla on lupa tehdd
niin, mika itsestdsi hyviltd tuntuu, omassa aikataulussasi. MyGs ver-
taistukijoiden puoleen voi kddnty4, jos laheisten huoli tuntuu juuri nyt
liian raskaalta kantaa. Jotkut saavat tukea erilaisista kerhoista ja vertais-
tapaamisista tai netin keskusteluryhmistd. Myds muiden kokemusten

kuunteleminen voi auttaa.
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”Miten piddn huolta omasta ja ldheiseni jaksamisesta?”

Alussa kaikki on uutta, pelottavaa ja himmentdvdd molemmille. Diag-
noosin jilkeen elimaan liittyy samalla tavalla kaikenlaisia tunteita kuten
ennen - iloa, toivoa, riitoja ja surua. Tunteita ei tarvitse pelata tai viltelld
myoskdin silloin, kun ldheiselld on diagnosoitu sairaus.

My6s ldheinen tarvitsee tietoa sairaudesta ja sen mahdollisista vai-
kutuksista tulevaisuuden suunnitelmiin tai arjen toiminnoissa péarjaami-
seen. Kaikesta pitdd uskaltaa kysyd. Liheisen ei kannata tuputtaa sai-
rastuneelle muiden kokemuksia sairaudesta, vaan kuunnella ja olla las-
ni. Tukeminen ei tarkoita toisen sankarina olemista. On tdrkedd pysya
vierelld, mutta niin sairastavan kuin liheisen on huolehdittava omasta

jaksamisestaan. Vertaistuki on myds ldheisii varten.

”Miten mini selvidn tasta2”

Sairauden ymmartiminen vie aikaa, mutta eteenpdin on katsottava ja
singyn pohjalta ponnistettava ylos joko liheisten avulla tai ihan itse. Ali
luovu unelmistasi, haaveistasi ja tavoitteistasi. Niiden saavuttamiseen
voi mennd pidempddn kuin ajattelit tai niiden muoto muuttua, mutta
ne ovat silti mahdollisia. Vain sini itse tiedit parhaiten miten eldi eli-
maisi uuden kumppanisi kanssa, olet oman olosi paras asiantuntija. Tee
asioita, joista nautit ja jotka saavat sinut hymyilemain, oli se sitten ma-
ratonin juokseminen, villasukkien neulominen tai ystidvin kanssa ajan

viettiminen. Ole lempei itsellesi.

Neuroliiton vertaistukijoilta kysyttiin syksylld 2018, mitkd asiat askarruttavat

vastasairastunutta. Kirje on kirjoitettu vertaistukijoilta saatujen vastausten pohjalta.
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KIRJE NEUROLOGILTA

Titd kirjettd varten olen kidynyt mielesséni lapi niitd lukuisia kertoja, jol-
loin olen istunut vastaanottohuoneessani henkilon kanssa, jonka oireet
ovat juuri saaneet nimen: MS-tauti.

Moni on jo vastaanotolle hakeutuessaan tai tutkimusten edetessd
osannut epdilla MS-taudin mahdollisuutta. Silloin kysymykset neurolo-
gille voivat olla hyvinkin yksityiskohtaisia: tietoa on haettu jo etukiteen
paljon. Yhti tavallista on ollut se, ettd juuri diagnoosin saanut ei osaa
kysya yhtdan mitdan. MS-tauti otetaan vastaan hiljaisuudella. Sen mah-
dollisuus on ollut taustalla, pelottavana asiana. T4ll6in sen kohtaaminen
totena voi lamaannuttaa. Henkilé menee ikddn kuin lukkoon sen tiedon
edessd, ettd arjessa on nyt mukana uusi, elinikdinen kumppani.

Kun kysymyksid alkaa tulla, kumpuavat ne usein sairastuneen yksi-
16llisestd elamantilanteesta kasin. Siitd, mika juuri nyt on tirkedi. Lista
on yhtd moninainen kuin ihmisetkin: Jos olet pienten lasten 4iti tai isd,
tai olet suunnittelemassa perheen perustamista, olet ehka huolissasi siitd,
miten lastesi kdy. Periytyyko MS-tauti? Voinko edes saada lapsia? Jaksan-
ko pikkulapsiperheen arkea?

Jos olet aloittanut opiskelut tai mietit tulevaa ammattiasi, voi mieltasi
painaa sairautesi mahdollinen vaikutus tulevaan. Saatat epar6ida, jaksatko
tulevaisuudessakin nykyisessa tydssasi. Jos urheilet paljon, voit olla huo-
lissasi siitd, vieko MS-tauti sinulta pois olennaisen osan eldmaasi. Tai jos
olet muusikko, mietit pystytko jatkamaan soittamista. Osa my0s miettii,
voiko MS-tauti tarttua — vaikka sita ei valttaimattd kehdata kysyakdan.

MS-tautiin sairastuvan elimaintilanteeseen vaikuttaa moni asia. Idk-
kadmpi sairastunut on erilaisessa elimédnvaiheessa kuin varhaisen aikui-
suuden kynnykselld oleva. MyGs itse sairaus oireilee eri tavoilla. Kdytan-
nossd en ole koskaan ndiden vuosien aikana tavannut kahta samanlaista
sairastavaa tai kahta identtistd sairauden kuvaa. On kuitenkin asioita,
jotka ovat kaikille MS-diagnoosin saaneille yhteisesti tarkeita.

Ensimmadinen on oikean tiedon merkitys. Ensijirkytyksen ajamana ei
kannata hakeutua internetin vapaaseen sanahakuun, tai luottaa kritiikit-
tomadsti netissd olevien keskusteluryhmien tietoon. Meidén lidkireiden
ja muun hoitohenkilokunnan tehtidvina on tarjota sinulle oikeaa tietoa

ja luoda luottamus siihen, ettd hoitosi on hyvissi kisissd. Luotettavaa
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tietoa 16ydit myos esimerkiksi Neuroliiton oppaista ja nettisivuilta. Ald
altista itseisi sellaisille murheille, joita sinulla ei pitidisi edes olla luke-
malla vaarda tietoa.

Toinen tirked asia on ajoissa aloitetun ladkehoidon merkitys. Tand
pdivind on tehokkaita ladkkeitd useimpiin MS-taudin oireisiin seka laak-
keitd, joilla voidaan hidastaa MS-taudin kulkua. Hoidon suunnittelussa
pystytddn huomioimaan yksilollinen eliméntilanteesi ja tulevaisuuden
suunnitelmasi. Kun hoito aloitetaan ajoissa, on sairauden kanssa useim-
miten mahdollista eldd hyvin normaalia eliméa. Hyvissd hoitotasapainos-
sa oleva MS-tauti ei estd perheen perustamista, tietyn ammatin valintaa,
opiskelua, tydssi jatkamista, parisuhteen 16ytymistd, liilkuntaharrastusta.

MS-taudin hoidon tavoitteena on hyvd eliminlaatu. Se tarkoittaa
ihmisille eri asioita. Siksi sairauden seuranta on tirkedd: ladkarisi tehta-
vand on ohjata hoitoasi yhdessi sinun kanssasi siten, ettd sairauden oi-
reet tai ladkehoito eivit vaikeuta jokapadiviistd elamidsi. Sanonkin usein
MS-potilaalle ohjeeksi ndin: kaikkea saa ja pitdd tehdd, miki on yleisesti
hyviksyttivaa eika ole laissa kielletty. Jos uusia oireita tulee tai elaménti-
lanne muuttuu, mietitidn yhdessd, mité asialle tehddin. Keinoja on kylla.

Haluaisin my0s muistuttaa sinua siitd, ettd antaisit itsellesi aikaa. So-
peutumisprosessi ei valttdimittd ole nopea. Usein se vaatii jonkinlaista
surutyotd, joka jossakin vaiheessa on kohdattava. Sairauden ajatukseen
tottumisessa voi vierdhtdd helposti vuosikin, jonka aikana saatat tuntea
lamaannusta ja kiukkua. Mutta sopeutumisen edetessa tunteet viistyvit
vahitellen. Sairaus siirtyy enemman taka-alalle, yhdeksi osaksi elamaa.

Kun tunnet olevasi siihen valmis, hyodynni sairaaloiden tarjoamat
ensitietoillat ja sopeutumisvalmennus. Uskalla kysyd sinua hoitavilta
henkil6iltd kaikki ne kysymykset, joiden kanssa mahdollisesti painiskelet
jajotka ilmaantuvat vihitellen tai matkan varrella. Mikili sinulla ilmenee
tarvetta kuntoutukseen tai muunlaiseen tukeen, ota asia puheeksi ldi-
karisi kanssa. Muista, ettd sinulla on oikeus saada hyvii hoitoa ja ottaa

avuksesi se tuki, jota sairastuneelle tarjotaan.

Juha-Pekka Erilinna

dosentti, neurologian erikoisladkari
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Kokemuksia arjesta
MS-taudin kanssa




EN ANNA SAIRAUDEN ESTAA UNELMIA”

Hanna on MS-taudin toteamisen jdlkeen saanut kaksi lasta ja muun
muassa perustanut yrityksen. Hinen mielestddn sairauden takia ei
tarvitse luopua itselle tdrkeistd asioista.

Hanna, 36, kuuluu sithen MS-diagnoosin saaneiden ryhmaiin, jonka sai-
raus ehti oireilla pitkddn epamaardisesti.

”Muistan ensimmaiisen kerran ajatelleeni jonkin olevan pielessd, kun
en koirien tassuja pestessd padssytkiain kyykystd ylos. Mutta sen jilkeen
meni vield monta vuotta ennen kuin kaikelle 16ytyi selitys”, Hanna kertoo.

MS-taudin havaitsemista viivytti osaltaan sekin, ettd Hanna sairastaa
lisdksi tulehduksellista suolistosairautta. Moni kipu ja huonovointisuus
kuitattiin tdstd johtuvaksi. Lopulta kesken tydpalaverin esimies huomasi
sattumalta, ettei Hannan toisessa kiddessd ole juuri lainkaan tuntoa tai
puristusvoimaa.

Seuraavaksi Hannaa kiidatettiinkin ambulanssilla ensiapuun mahdol-

lisen aivoinfarktin vuoksi. Pdivystivd neurologi osasi epdilld MS-tautia,
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ja magneettikuvassa 16ytyi runsaasti plakkeja.

“Than ensimmdinen reaktioni oli, ettd timdhin on hyvi vitsi. Seu-
raavaksi ajattelin, ettd olen liian nuori. Olin juuri tayttinyt 30 vuotta’,
Hanna muistelee.

Hin hakeutui pian MS-taudin 16ydyttyd Neuroliiton Nuoruuden
voimalla -kurssille. Oikeastaan vasta sielld tieto sairastumisesta alkoi to-
della painua tajuntaan.

”Ymmirsin, ettd tima on minun eldmini ja ettd olen siitd itse vastuus-
sa. Voin luovuttaa ja menni piiloon sairauden taakse. Toinen vaihtoehto
on alkaa toteuttaa suunnitelmia sairaudesta huolimatta.”

Puolisonsa Hanna kertoo ottaneen uutisen vastaan lihes helpottu-
neesti. Oudoille oireille I6ytyi vihdoin nimi ja selitys. Osa ystévistd sen si-
jaan ei osannut suhtautua vakavaan sairauteen ja katkaisi yhteydenpidon.

”EhKkai juuri tdmi on opettanut minut vihin varovaiseksi. Esimerkiksi
uudessa tyOyhteisossd en ole kauheasti puhunut sairaudestani”, Hanna

toteaa.

Tukea MS-aitien omasta ryhmasta

Hanna ei ole antanut MS-taudin vaikuttaa esimerkiksi lapsitoiveisiinsa.
Diagnoosin saadessaan hin oli jo yhden tyton diti, ja timén jilkeen per-
heeseen on syntynyt vield kaksi poikaa.

”Raskaudet ovat vaatineet luopumaan ladkityksestd, mutta toisaalta
en kokenut kdyttimaani ladkettd muutenkaan kovin tehokkaaksi.”

Kohtaamiensa terveydenhuollon ammattilaisten Hanna sanoo asennoi-
tuneen vaihtelevasti MS-tautia sairastavaan odottavaan ditiin ja synnytta-
jadn. Moni on tsempannut ja rohkaissut. Mutta osa on my0s antanut rivien
vilissd ymmartaa, ettei vakavasti sairaan ole vastuullista hankkia lisdd lapsia.

”Tahtoisin sanoa jokaiselle vastikdin sairastuneelle, ettd voit saada
halutessasi perheen. Niin isoissa asioissa ei kannata litkaa kuunnella
muiden mielipiteitd.”

Hanna kokee saaneensa tukea netin MS-yhteisoista. Erityisesti MS-
ditien omassa Facebook-ryhmissi pystytddn jakamaan niin onnen kuin
epavarmuudenkin hetkid ja my6s nauramaan itselle.

Hin ei silti suosittele nettiryhmiin hakeutumista varauksetta kaikille

vastasairastuneille. Verkossa voi pyyteettoman rinnalla kulkemisen lisak-
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si tulla vastaan myds ikdavampid ilmioitd: vihittelya, ilkeilyd ja kyseen-
alaisia neuvoja.

”Netissd keskustellessa kannattaa muistaa, ettd meitd MS-tautiin sai-
rastuneitakin on moneksi. Mutta parhaimmillaan verkkoyhteisé voi olla
tosi tiarked voimavara.”

Hanna itse on lisdksi mukana perinteisemmassi vertaistuessa. En-
simmadiselle sopeutumiskurssille osallistuneet pitdvit edelleen yhteytti,

ja Hanna kuuluu my6s Neuroliiton vapaaehtoisiin vertaistukijoihin.

Sairaus opettaa kohtaamista

Sairaus vaikuttaa tdlld hetkelld Hannan vointiin vaihtelevasti. Vasemman
kdden tunto ei ole edelleenkéin palautunut, ja puristusvoima on heikko.

”En juokse luultavasti koskaan. Toisinaan astun harhaan ja kompastelen.”

Kognitiivisista oireista merkittdvin on ajoittainen visymys. Voimia
riittdd silti perhe-eldmin lisdksi moneen asiaan. T4lld hetkelld Hanna te-
kee sosiaalialalla puolta tyaikaa, toimii sivutoimisena yrittdjana ja opis-
kelee uutta terveydenhuollon tutkintoa.

Vaikka sairaus verottaa jaksamista, se on Hannan mukaan my®ds an-
tanut ammatillisesti. Hin tuntee olevansa omien kokemustensa ansiosta
asiakaskohtaamisissa kuuntelevampi ja lasndolevampi.

”Mielestdni ihmisen oireet ja tuntemukset on otettava todesta. Vaik-
kei lddketieteellistd selitystd aina 19ytyisi heti, paha olo on aina viesti
jostakin”, Hanna pohtii.

Niin ikddn elaméntavat ovat menneet uusiksi. Hanna on esimerkik-
si luopunut kokonaan alkoholinkdytostd ja satunnaisesta tupakoinnista.
Hin suosii puhtaista raaka-aineista valmistettua kotiruokaa ja luomu-
tuotteita. Liikkumaan ja ulkoilemaan hén lidhtee niin usein kuin kiireinen
pienten lasten diti vain ennittda.

Muita MS-tautiin sairastuneita Hanna haluaa rohkaista omannikoi-
seen elamdidn. Sairaus ei estd toteuttamasta itsed tai tekemadsta asioita,
jotka antavat nautintoa.

”Kuuntele enemman itsedsi ja vihemman muita. Lisdksi on hyvi
olla valmis taistelemaan omista oikeuksista. Lain mukaan meille pitka-
aikaissairaille kuuluvia palveluita joutuu valitettavasti usein vaatimaan

tarmokkaasti.”
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"ELAMANTAHTI MUUTTUI LEPPEAMMAKSI”

Annin MS-tauti oireilee ennen kaikkea kognitiivisesti. Hin on opetellut
kuuntelemaan tarkasti jaksamistaan ja suomaan itselleen riittdvdsti
lepoa.

Annin, 42, MS-diagnoosi antoi selityksen moneen outoon tuntemukseen.

”Olin jo jonkin aikaa ihmetellyt, miksi olen niin vdsynyt ja miksi
kaiken uuden tiedon omaksuminen on vaivalloista. Koin itseni usein
vahdn tyhmaksi ja hitaaksi. Jalkikdteen olen tajunnut, ettd minulla MS-
tauti ilmenee juuri tuolla tavoin.”

Sairauden puhjetessa kuutisen vuotta sitten Anni asui puolisoineen
Italiassa. Tunnon hividminen toisesta kainalosta sai hinet hakeutumaan
paikallisen perheldikirin vastaanotolle.

Ladkiri piti heti MS-tautia yhtend mahdollisena syyna oireisiin.
Epailyt vahvistuivat, kun muutaman piivin péaastd niké Annin toisesta
silmistd sumeni. Hidn pdisi nopeasti jatkotutkimuksiin, ja magneettiku-
vassa aivoissa havaittiin perdti 25 plakkia.

”MS on Italiassa todella tunnettu ja tutkittu sairaus, ja siitd puhu-
taan paljon julkisuudessa. Alkuhimmennyksessid minulle kivi tosin pie-
ni vadrinkasitys. En heti tunnistanut sairauden italiankielistd nimitysta,
vaan luulin ensin sairastavani jotain muuta”, Anni muistelee.

Hoito ja tuki olivat hinen mukaansa Italiassa erinomaisia. MS-tau-
din 16ytyminen ei siis ollut yksinomainen syy, joka sai Annin mietti-
miin paluuta Suomeen.

”Olin alkanut jo ennen sairastumista kaivata lahemmas ystivia ja eri-
tyisesti vanhempia. Meilld on aina ollut perheessd lampimat vilit.”

Vanhemmat suhtautuivat uutiseen tyttiren sairaudesta rauhallisesti
ja vakuuttivat, ettd kaikesta kylld selvitddan yhdessd. Puolisolle tieto oli
suurempi jarkytys.

”Oma ensimmdiinen reaktioni oli, ettd nyt joudun pyodrituoliin. Aja-
tus pelotti, silld rakastan luonnossa kdvelemistd. Hyvin pian alkushokin
jalkeen tuli kuitenkin hyviksyntid. Ennen sairastumista en ollut kokenut
isoja vastoinkdymisid. Tajusin, ettd minun kohdallani osui tillainen asia

ja ettd elama jatkuu.”
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Muuton Italiasta Suomeen sinetdi Annin havainto, ettd kuumuus

pahentaa hidnen oireitaan. Puoliso oli valmis ldhtem&dn mukaan.

Uuteen ammattiin

MS-tauti ei vaikuta pientd kompelyyttd lukuun ottamatta lainkaan Annin
liikkumiskykyyn. Sen sijaan kognitiivisia oireita on runsaasti. Tietojen
kisitteleminen ja uuden oppiminen sujuvat hitaasti, ja keskittymiskyky
herpaantuu herkasti varsinkin visyneena.

Silti Anni on sairastumisensa jilkeen opiskellut uuden tutkinnon
kirjastoalalta ja 16ytinyt koulutustaan vastaavan tyon. Hén tydskentelee
osa-aikaisesti kotikaupunkinsa ammattikorkeakoulun kirjastossa.

”Rakastan tyotdni. Se on minulle ihan hirvittivin tirked asia varsin-
kin henkisesti”, Anni sanoo.

Hin kertoi sairaudestaan esimiehelle jo ennen tyon alkamista ja kol-
legoille heti ensimmadisend paivana.

”Selitin, ettd MS-tauti hidastaa ja hankaloittaa tyontekoani jonkin
verran, mutta ei estd sitd.”

Erityisesti Anni kertoo huomaavansa vaikutukset, kun tyvuoro on
kiireinen ja mielessd tdytyy pitdd samaan aikaan monta asiaa. Jossain

vaiheessa ajatukset tuntuu tayttdavin kuin sumu.
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”Esimerkiksi uuden tietojirjestelmdn hahmottaminen oli minulle
tyolastd. Mutta kaikesta on selvitty.”

Lisdksi Annin arkeen vaikuttavat sairauden aiheuttamat paivittdiset
uupumusoireet.

”Yritin sddnnostelld rasitusta niin, ettei oikein voimakasta uupumus-
ta padsisi syntymain. Se ei nimittdin ole mitdin tavallista visymystd vaan
totaalinen voimattomuuden tila, jossa en pysty tekemidn mitddn muuta
kuin makaamaan aloillani. Kutsunkin sitd keitetty spagetti -oloksi.”

Anni kertoo opetelleensa selvidmdin rytmittdmalla tyotd, kotiaska-
reita ja harrastuksia sopivin hengihdystauoin. Pienet lepohetket elvyt-
tavat voimat.

”Vililld kuuntelen vihin ihmetellen tuttujen kertovan hektisestd elamas-

tdan. Mutta sitten ajattelen, ettd minun tahtini on pakko olla rauhallisempi.”

Iloa pienista elamyksista

Anni sanoo eldvinsi tilld hetkelld hyvidi arkea. Hin asuu puolisoineen
maaseudulla isovanhempiensa entisessi talossa.

”Minun on aina ollut hyvi olla tdilld. Tunnen olevani oikeassa pai-
kassa”, Anni toteaa.

Osa-aikainen tyo kirjastossa jattdd voimia esimerkiksi puutarha-
askareisiin ja pitkiin rauhallisiin kdvelylenkkeihin. Lisdksi Anni kiy rat-
sastamassa ja pilatestunneilla. Hin on huomannut, ettid sddnnollinen
liikunta vaikuttaa fyysiseen, mutta erityisesti henkiseen vireyteen.

Annille on 16ytynyt sopiva lddkitys, joka on pitinyt toistaiseksi pa-
henemisvaiheet poissa ja joka lievittdd tehokkaasti uupumusta. Tauon
pitiminen ladkityksestd pahensi vilittomasti oireita.

Anni kertoo murehtivansa mahdollisimman vihin tulevaisuutta ja
sairauden mahdollista etenemista. Sen sijaan hin keskittyy nauttimaan
kulloisestakin hetkesta.

”Tahdin hidastaminen jittdd aikaa huomata elimin pienet ilot: kau-
niin maiseman, herkullisen aterian tai metsan tuoksut.”

Hin tietdd nyt, ettd aikoinaan MS-taudista ensimmaiseni kertonut
ladkari oli aivan oikeassa.

”Hén sanoi, ettd elamd muuttuu, mutta ei missddn tapauksessa lopu

tahidn diagnoosiin. Ja ainakin minulla se on jatkunut oikein antoisana.”
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"PUOLISO AUTTOI YLI VAIKEIMMASTA”

Jussin lilkkumiskyky palautui kokeellisen lddkityksen ansiosta,
ja tydllistyminen toivealalle onnistui.

Kively- ja tasapainovaikeudet peldstyttivit Jussin, 29, nelisen vuotta
sitten.

”Lisaksi muut huomasivat puheeni alkaneen toisinaan sammaltaa.
Kaverit saattoivat luulla minun olevan humalassa, vaikken ollut juonut
mitddn”, Jussi kertoo.

Tyypilliseen miehiseen tapaan hin kuitenkin hakeutui tutkimuksiin
puolison patistelemana vasta, kun liikkuminen alkoi olla jo hyvin vaike-
aa. Lddkdrin puhelinsoitto magneettikuvauksen tuloksista tavoitti Jussin
kesken harrastusporukan laivaristeilyn.

“Itse asiassa huojennus oli ensimmaiinen reaktioni ladkirin uutisiin
MS-taudin I6ytymisestd. Olin jo ehtinyt peldtad vaikka mitd - esimerkik-
si aggressiivista aivokasvainta. Ajattelin, ettd nyt tieddn miki minulla on
ja ettd tatd voidaan alkaa hoitaa.”

Jussi ei osannut hidastaa tahtia diagnoosin saatuaan, vaikka vointi
huononi koko ajan. Hian urakoi graduaan valmiiksi ja suoritti puuttuvia
opintoja.

“Jalkikdteen ajatellen olisi kannattanut ottaa rauhallisemmin. Josta-

kin syysté koin, ettd kaikki suunnitelmat on pakko viedad loppuun ihan
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kuin mitdin ei olisi tapahtunut.”

Jussi tosiaan pystyi pddttamain opintonsa vain todetakseen, etteivit
tyot unelmien alalla opettajana toistaiseksi onnistuisi: jalat eivit kanta-
neet, eikd puheesta saanut selvia.

”Vaikka olin silloin oikeasti tosi sairas, en suostunut pysahtymaan.
Ihmeen kaupalla 16ytyi miéraaikainen jarjestotyd, jossa oma kokemus
vakavasta sairaudesta oli jopa eduksi”, Jussi sanoo.

Jarjestopestin aloittaessaan hin kulki t6ihin kuljetuspalvelutaksin ja
rollaattorin avulla. Vihitellen vointi kohentui: rollaattori vaihtui keppiin,
ja lopulta sekin jdi pois.

”Sen koommin en ole tarvinnut apuvilineitd. Nykyddn pystyn kave-
lemain vaikka kymmenen kilometrid ja seisomaan yhdelld jalalla”, Jussi

mainitsee.

Laakitys auttoi

Jussi sairastaa MS-taudin harvinaisempaa, alusta lihtien etenevida muo-
toa. Liikuntakykynsi elpymisestd hin kiittdd osallistumista tutkimuk-
seen, jossa kokeillaan Suomessa vield harvinaista MS-lddkitystd. Ryh-
malle annetaan puolen vuoden vilein suonensisdisesti valmistetta.

"Olen tosi onnekas, kun paisin mukaan.”

Voinnin kohennuttua Jussi on myds kyennyt hakeutumaan alkupe-
rdiseen toiveammattiinsa opettajaksi. Paikkaa hakiessa hin ei erikseen
kertonut MS-taudista, mutta nykydan hin saattaa kahvipoytikeskuste-
luissa mainita kollegoille ohimennen sairaudesta.

”Tunnen, ettd sovin alalle ja ettd minulle on annettavaa oppilaille.
Oli tdrked asia pystya aloittamaan tyot.”

Mutta vaikka liikkuminen on palautunut lihes ennalleen, henkiset
voimat hupenevat aiempaa nopeammin. Tyopdivin jilkeen virtaa ei
valttamattd riitd paljon muuhun kuin lepédilemiseen.

”Muitakin kognitiivisia oireita on, mutta enemmain kuin minua it-
sedni ne haittaavat ldheisii ja erityisesti puolisoa. Hin sanoo minun ka-
tovan usein MS-usvaan, kuten hin sitd kutsuu. Silloin olen kuulemma
poissaoleva ja hajamielinen. Kotity6t tai sovitut menot voivat unohtua,

ja tavarat katoilevat”, Jussi kuvailee.
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Tuntuvimpia fyysisid pulmia ovat hinen mukaansa tilld hetkelld

suoliston ongelmat.

”Kipuja ei ole, mistd taytyy tietysti olla tyytyviinen.”

Tavoite kerrallaan

Tiarkein voimavara sairastumisen jilkeen ovat olleet liheiset ihmiset.
Vanhemmat, sisarukset ja ystavit ovat kuunnelleet ja tukeneet osaltaan,
mutta ehdottomasti suurimman kiitoksen Jussi antaa puolisolleen Su-
sannalle.

”Héanen merkitystddn ei voi liikaa korostaa. Hin on auttanut, roh-
kaissut ja pysynyt rinnalla kaikissa vaiheissa”, Jussi sanoo.

Tulevaisuuteen ja sairauden etenemiseen Jussi sanoo suhtautuvansa
realistisesti mutta toiveikkaasti.

”Pahimmassa vaiheessa fysioterapeutti pyysi minua asettamaan jon-
kin tavoitteen. Sanoin, ettd haluaisin vield joskus paastd puolison kanssa
kivelylle ldheiselle maisemapaikalle. Se toteutui. Nyt seuraava paamaa-
rd on pystya tanssimaan hiivalssi omissa hiissa.”

Jussi kertoo suhtautumisensa moneen asiaan muuttuneen sairastu-
misen jilkeen. Esimerkiksi alkoholi on jaanyt melkein kokonaan. Héan
on my0s karsinut kalenteristaan erilaisia luottamustoimia.

”Ja jos ennen tirkein syy kuntoilla oli ulkonikd, nyt motiivina on
toive pystyd kdvelemdin vield nelikymppisend”, Jussi sanoo.

Hin kertoo tiedostavansa hyvin, ettd liikkumiskyky saattaa alkaa
huonontua uudelleen jossakin vaiheessa. Lohdulliselta tuntuu kuiten-
kin ajatus, ettd moni itselle tirked asia onnistuisi silti.

”Pystyn jatkamaan opettamista vaikka pydrituolista kisin. Kirjoitta-
minen on toinen intohimoni, eiki sairaus vie sitd minulta.”

Kaikille vastikddn MS-diagnoosin saaneille Jussi haluaa sanoa, etti
alun jarkytys kylld haihtuu aikanaan.

“Juuri nyt voi tuntua siltd, ettd elimd on ohi. Mutta asia ei todella-

kaan ole niin.”
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"MYOS LAHEINEN TARVITSEE TUKEA”

Susannan mielestd vakavasti sairastuneiden perheenjdsenet pitdisi
huomioida terveydenhuollossa nykyistd paremmin.

Jussin puolison Susannan, 34, alkureaktio MS-diagnoosiin oli samankal-
tainen kuin Jussilla itsellddn — eli helpottunut.

”Olin seurannut ldheltd Jussin oireita ja ehtinyt google-ladkarind et-
siskelld mahdollista selitysti. MS-tautikin oli listalla, mutta eniten me
molemmat pelkdsimme kasvainta. Huh, onneksi vain MS, oli siis ihan
ensimmdinen ajatukseni.”

Liheisen nikokulmasta hoito ldhti rullaamaan tehokkaasti heti diag-
noosin varmistuttua.

”Tuli tunne, ettd neurologian poliklinikalla Jussin hoito on hyvissi
kisissd ja ettd minulla on lupa jittdytya seuraamaan tapahtumia sivusta.
Toki hdnen jdityddn sairaalaan tutkimuksiin olo tuntui yksindiseltd ja
huolestuneelta.”

Konkreettista tietoa sairaudesta Susanna sai mielestdédn alkuvaihees-
sa riittavasti. Hoitoyksikostd tarjottiin MS-tautia kisittelevid materiaa-

leja, ja netissd vastaan tuli myos luotettavia ldhteitd epamadrdisten si-
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vustojen lisdksi.

Toiveikas tunnelma lisddntyi, kun Jussi padsi mukaan lddkekokeiluun
jaliikkuminen alkoi taas sujua. Vihitellen Susannalle alkoi kuitenkin val-
jeta, kuinka syvillisesti elima oli muuttunut.

”Tajusin vasta ajan kuluessa, mihin kaikkeen Jussin sairaus todella
vaikuttaa. Nyt myohemmin olen ryhtynyt kutsumaan itsedni omaishoi-

tajaksi, vaikkei minulla virallisesti sellaista statusta olekaan.”

Vastuu arjesta kasautuu

Susannan mukaan puolison kognitiiviset oireet vaikuttavat erityisesti
vapaa-aikaan. Jussin voimat riittavit kokopdiviiseen tyohon opettajana,
mutta kotiin padastyd keskittyminen ja vireys herpaantuvat.

”Vastuu arjen suunnittelusta ja kotityot jaavit siis lahes kokonaan
minun vastuulleni. Jussi kylld tarkoittaa hyvii ja suunnittelee ihan vil-
pittodmasti esimerkiksi imuroivansa, mutta sitten se vain jdi”, Susanna
kuvailee.

Hin kertoo pienistd paivittdisistd vastoinkdymisisté: Jussilta jai las-
kuja avaamatta ja maksamatta, tavaroita on jatkuvasti hukassa, kissojen
hiekkalaatikko unohtuu tyhjentaa.

”Mikddn ndistd ei sinéllddn ole ylitsekdymiton ongelma. Mutta kun
pienid harmeja kertyy riittavisti, kirsivillisyys alkaa olla koetuksella.
Kyllastyttda ja turhauttaa olla parisuhteen aikuinen osapuoli ja huoleh-
tia kdytinndossa yksin kaikesta”, Susanna sanoo.

Lisdksi hdn kertoo joutuvansa toisinaan jannittimédn Jussin kay-
tostd ja selviytymista sosiaalisista tilanteista. Joskus Jussi visdhtdessdin
kayttaytyy tavalla, joka helposti tulkitaan humalaksi.

Susannan mukaan hyvidkin hetkid on silti edelleen paljon. Sairaus
ei ole vaikuttanut pariskunnan perimmadisiin tunteisiin toisiaan kohtaan.

”Qikeastaan sairastumisesta ldhtien meilld on ollut joko ihanaa tai
kamalaa. Tavallinen tylsd arki siitd vilistd tuntuu kadonneen. Vililld
olen tdysin hermostunut Jussiin, mutta hetken paastd meilld voi taas
olla oikein romanttista. Silloin ei itsekddn tee mieli alkaa puhua maksa-

mattomista laskuista tai kadonneista tavaroista”, Susanna sanoo.
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Ammattiapua mahdollisimman varhain

Viimein, vuosia Jussin sairastumisen jilkeen Susanna tunnusti tarvitse-
vansa itsekin ammattiapua.

”Ystavit ovat ihailtavan uskollisesti jaksaneet kuunnella huoliani.
Mutta tajusin, etten voi kuormittaa heitd maarattomasti.”

Susanna hakeutui omalle julkiselle terveysasemalle, sai lddkiriajan ja
lopulta pdiatoksen keskusteluavusta. Tapaamiset terapeutin kanssa ovat
vasta alkaneet, mutta jo nyt ne ovat tuntuneet helpottavan oloa ja selki-
yttdvin ajatuksia.

Susanna onkin kokemustensa perusteella sitd mieltd, ettd jokaisen
MS-tautiin sairastuneen puolison kannattaisi hakeutua mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa ammattiavun piiriin.

“Ainakin minun piti osata itse pyytda tukea. Varsinaisessa MS-taudin
hoidossa nikokulma on lddketieteellinen ja keskittyy ennen kaikkea sai-
rastuneeseen. Liheisid ei automaattisesti huomioida.”

Suhtautuminen perusterveydenhuollossa oli Susannan mukaan erin-
omaista. Tukea alettiin jirjestdd nopeasti ensimmadisen terveyskeskus-
kdynnin perusteella.

”Kirjainyhdistelmd MS tuntui saavan aikaan vipindd. Neuvoni muil-
le ldheisille onkin, ettd kannattaa kertoa konkreettisesti perheenjiasenen

MS-taudista eika valitella epamaardisesti visymystd.”

Ei mikaan enkeli

Susanna on huomannut, ettd MS-tautiin sairastuneen puolisolle sovitel-
laan helposti jonkinlaista sankarinviittaa. Hinta itseddn rooli loputto-
masti jaksavana ja rakastavana enkelind tympdisee.

”Minua ei ilahduta yhtdin kuulla jatkuvasti, ettd oletpas sind ihana
ihminen, kun hoidat tuolla tavalla miestisi. Pdinvastoin, epitosi ylista-
minen saa olon tuntumaan vain kurjemmalta. Vaikka sanat on aiottu ke-
huksi ja kannustukseksi, ne ainoastaan lisddvit paineita”, Susanna toteaa.

Myo6skdan hyvaid tarkoittavat kertomukset toisista MS-tautiin sairas-
tuneista eivat pirista.

”Jokaisella tuntuu olevan takataskussa tarina jostakusta tutuntutusta

tai julkkiksesta, joka voi tosi hienosti MS-taudista huolimatta tai muutti
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eteldn lampoon hoitamaan itseddn. Mutta eivit nuo jutut omaa arkea tee
helpommaksi.”

Osa tutuista taas reagoi antamalla vinkkeji erilaisista uskomushoi-
doista. Kehotukset menni reiki-terapiaan tai homeopaatille ldhinna
loukkaavat, kun sairauden lidketieteellinen hoito on jérjestetty ensiluok-
kaisesti.

Eniten Susanna toivoisi, ettd ystavit ja sukulaiset uskaltaisivat vaatia
Jussilta asioita sairaudesta huolimatta. Moni nimittdin kokee, ettei sairas-
tuneelle voi huomauttaa unohteluista tai erikoisesta kdytoksesta.

”Minun eldmdini helpottaisi, ettd joku muukin vililld nalkuttaisi eika
sallisi kaikkea MS-taudin varjolla.”

Tulevaisuuteen Susanna suhtautuu varovaisen toiveikkaasti. Laakitys
on tehonnut mainiosti Jussin liikuntakyvyn ongelmiin, joten seuraavaksi
toivottavasti 16ytyisi apua kognitiivisiin oireisiin. Oman jaksamisensa
hin toivoo paranevan terapian ansiosta.

”Sairaus ei saa tarkoittaa velvoitetta olla ikuisesti yhdessd. Itse nden
silti Jussissa edelleen my0Gs ne parhaat puolet: innostumisen ja heittédy-

tymisen. Hén ei ole sairauden takia luopunut intohimon kohteistaan.”
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