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Omistus


Omistan tämän kirjan


Parkinson-tovereilleni.1







Motto


"Cinderella. Tuhkimo.”


Fysioterapeutti Mariella Graziano2
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I PARKINSON-AKTIVISTIKSI


”Timo Montonen, monen saran ammattilainen, on koonnut kirjoituksistaan,


opetustyöstään ja Parkinsonin taudistaan kirjan, jolla on monta käyttötarkoitusta:


tietokirja, kirjoittajan oppikirja tai sairastuneen vertaistukikirja. Kolme maailmaa:


Parkinson-aktivistiksi on kätevä paketti niille, jotka haluavat perehtyä kirjailijuuteen,
 opettajuuteen ja Parkinsonin tautiin.” 3


Runoilija Eeva Sollo


1


Tulen Parkinson-aktivistiksi, Timoksi, 49-vuotiaana Joensuussa sopeutumisvalmennuksessa vuosi diagnoosin jälkeen. Syksyn 2006 intensiivisellä viikon kurssilla heitetään tittelit pois ja esiinnytään etunimellä, mikä on vähän hankalaa, koska ryhmässä on kolme Timoa. Timo kiinnostuu ohjelmassa olevan muutaman vertaistukihenkilön toiminnasta. Ai noinkin voi toimia, olla sairautensa tiedon ja kokemuksen lähettiläs! Aikuiskouluttajana ryhmien ohjaamiseen ja yleisön edessä esiintymiseen tottuneena hänessä herää toivoa sairauden tunnun selättämisestä. Yhtenä iltana Timo järjestää vuorovaikutteisen esityksen, jossa haastattelee sopeutumisvalmennusryhmänsä jäsenet yksi kerrallaan. Hän kysyy kotipaikan, jonka merkitsee summittaisesti tussilla fläppitaululle vapaalla kädellä piirtämälleen kartalle, joka esittää huomattavasti epämuodostunutta Suomi-neitoa. Psykoottinen episodi on jo alkanut, mutta sitä hän ei tiedä. Sopeutumisvalmennuksesta toivuttuaan hän ryhtyy kirjoittamaan Tyyliharjoituksia-palstaa Parkinson-liiton lehteen vuoden 2007 alusta. Muutoin muutaman vuoden ajan Timon aktiivisuus suuntautuu yhteydenpitoon sopeutumisvalmennusporukan kanssa, ennen kuin hän menee mukaan kerho- ja yhdistystoimintaan, joka nielaiseekin hänet kokonaan. Timon aktiivisuus yhdistettynä suuruudenhulluuteen ja kunnianhimoon johtaa niin pitkälle, että hän huvittelee itsekseen kuvittelemalla olevansa kansainvälinen Parkinson-ikoni!
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Korrehtuurin neljäs osa, Kolme maailmaa: Parkinson-aktivistiksi4, keskittyy Parkinson-aiheeseen kuuden kirjan avulla. Mukana on juttukokoelmaa, matkapäiväkirjaa, historiaa.


Tämän neljännen osan kirjat ovat ensinnäkin blogipostauksista koostuva Minulla on Parkinson ja olen ylpeä siitä (2014), sitä laajentava Kuka pelkää Parkinsonia (2015) ja sen englanninkielinen versio Who’s Afraid of Parkinson’s? (2015). Toiseksi mukana on toimittamani matkapäiväkirja Oiva Goes USA (2016) minun kirjoittamilta osin, kerhohistoriikki Oivan kymppi (2018) ja Parkinson-kirjallisuutta esittelevä Kirjallisuutta Parkinsonin taudin valossa ja varjossa (2022).


Parkinsonin taudin kanssa eläminen ei osaltani näissä kirjoissa osoittaudu sairauden voivotteluksi vaan toiminnalliseksi elämänvaiheeksi. Se on sosiaalinen ajanjakso, johon tapauksessani kuuluu uusiin ihmisiin tutustumista ja vilkasta yhdistys- ja kerhotoimintaa, kansainvälisyyttä kokous- ja kongressimatkoin Lontooseen, Kanadaan ja Yhdysvaltoihin, kotimaista osallistumista lento- juna- ja laivamatkoin, Parkinson-ilmiöistä kirjoittamista – niin muille sairastuneille kuin suurelle yleisölle – ja Parkinson-kirjallisuuteen tutustumista. Vaikuttajinani ja esikuvinani on ollut joukko suomalaisia ja kansainvälisiä Parkinson-aktivisteja, kuten Teuvo Viinikangas, Tapio Mauranen, Martti Leppänen sekä Margaret Mullarney Irlannista ja Andy Butler ja Marcus Cranston USA:sta.


3


Samalla intohimolla, jolla olen suhtautunut kirjoittamiseen, esimerkiksi 1996–2000 kaupunkipakinoiden kirjoittamiseen, ja kirjoittamisen opettamiseen, erityisesti luovan ja omasta elämästä kirjoittamisen, ja niissä ”joksikin tulemiseen”, suhtaudun nyt näiden kirjojen perusteella Parkinson-toimintaan, joka tarjoaa myös tuttuja kirjoitus- ja opetustöitä, joten saatan pysytellä Parkinson-aktiivina, mukaan lukien kansainvälinen toimintani, osin totutuilla mukavuusalueillani.


Kun kirjoittaminen on olemassaoloa, kuten olen Korrehtuurin aiempien osien esipuheissa väittänyt, myös Parkinson-aktiivin kirjoittaminen on olemassaoloa. Monesti olen herännyt taudin aiheuttamasta hyhmäreisestä olotilasta jälleen eloon, taas ajattelevana ja tuntevana olemassaoloon ihmisenä, kun olen alkanut kirjoittaa kirjettä vetämälleni porukalle, sähköpostiviestiä yhteistyökumppanille, postausta blogiin tai puheenvuoroani sosiaalisen median keskusteluryhmän, vertaistuellisen nettiyhteisön tai kirjoittajakurssin palstoille.


Kiitän runoilija Eeva Solloa, joka luki tämän Korrehtuurin neljännen osan ja kommentoi lukemaansa. Hän auttoi minua ymmärtämään syvemmin kirjan tehtävään ja kohderyhmään liittyviä kysymyksiä. Hän kirjoittaa:


”Kirjan alkupuolta lukiessani ajattelen, että haluaako Timo Montonen Kootuilla teoksillaan jäädä historiaan kirjailijana, joka kirjoitti laajasti. Löytääkö lukijaa eri kantilta katsoen samasta aiheesta loputtomasti? Antaako toisteinen kirjoittamisen metodi jotain uutta näkökulmaa, jotain, mitä kukaan muu ei ole huomannut? Löytääkö hän etsiminänsä? Ainakin Montosen ajatukset toimivat peilinä omille ajatuksilleni. Muistiinpanoja tehdessäni huomaan kirjoittavani omista ajatuksistani, en kirjasta.”5


Toinen lainaus Eeva Sollolta: ”Timo Montosen teksteistä puuttuu korskeus ja yli-ilmaisut. Hän selventää asioita ja ilmauksia mielellään luetteloimalla. Hän kertoo asialliseen tyyliin, liikoja dramatisoimatta esimerkiksi sitä, miltä sairaus tuntuu. Se, mitä sairaus on hänelle aiheuttanut, käy ilmi. Läpi paistaa selviytymisitarina. Tässä sitä vieläkin mennään ja toimitaan moninaisista hankaluuksista huolimatta. Pää pystyssä, oireet mukana, eihän niitä pääse pakoonkaan. Ihmisillä oikeus elää ja vaikuttaa, olla oma itsensä ja tulla hyväksytyksi sellaisenaan. Lohdullista että kirja on rajattu, siinä on alku, keskikohta ja loppu. Taudissakin on samalla tavalla. Kärsimys ei ole päättymätön. Sillä on myös loppunsa.”


Kirjan toimitettuani tuli mieleen, että pitäisikö tähän sisällyttää jonkinlainen katsaus tautini tilasta tällä hetkellä. Parkinson on edennyt se on selvä, kuluneina vuosina kirjan tekstien kirjoittamisen jälkeen. Mutta en halua tehdä tästä enempää sairauskertomusta luettelemalla nykyisiä oireitani ja vaivojani.6


Vantaalla 25.9.2024 Timo Montonen









II KORREHTUURI


1 TEEMOISTA


Korrehtuuri 1–6: Kootut, korjatut ja kommentoidut teokset kokoavat teemoittain yhteen julkaisujani, kaunokirjallisia teoksia, tietokirjoja, artikkeleita, lehtijuttuja ja sosiaalisen median päivityksiä sekä niiden kommentteja, loppuviitteitä, joissa kerron esimerkiksi teosten synnystä ja vastaanotosta.


Korrehtuurin osien teemat heijastelevat intohimojani ja joksikin tulemisiani. Nimessään kirjat kertovat, mihin identiteettiin tai rooliin olen nähnyt – jälkikäteen katsoen – itseni olevan tulossa, pyrkimässä tai ajautumassa.


Intohimoni ovat vaihdelleet alkaen tahtotilasta romaanin kirjoittamiseen (1 Härskiä silmää: Esikoiskirjailijaksi), jatkuen omaelämäkerrallisen kirjoittamisen soveltamiseen eri tekstiyhteyksiin (2 Tuhat ajatusta: Oman elämänsä kirjuriksi) ja kirjoittamisen opettamiseen (3 Henki oikealla hetkellä: Kirjoittamisen opettajaksi).


Teemoissa näkyvinä paneutumiseni kohteita ovat niin ikään olleet Parkinson-toiminta (4 Kolme maailmaa: Parkinson-aktivistiksi), kirjailijuuden ja kirjailijan työn pohdinta sekä kirjailijoiden kollegiaalinen tuki (5 Pelastaja: Oikeaksi kirjailijaksi) ja luova lehtikirjoittaminen, erityisesti pakinoivan kielenkäytön kouliminen lukijan nautittavaksi (6 Joku muukin kuin poikani: Toimittajaksi).


2 TUOTANNOSTA


Tuotantoni jakaantuu kuuteen osaan varsin luontevasti, vaikka joissain osissa on kummajaisensa, kuten toisessa osassa omaelämäkerrallisen proosan ja tietokirjallisuuden päätteeksi matkapäiväkirja ja runokokoelma sekä kolmannessa osassa, yllättäen kesken verkko-opetuksekseen liittyvien kirjoitusten, viisikymppisen miehen muutospäiväkirja. Mutta suurimmilta osin kirjoitukset ovat sulassa sovussa keskenään. Osat ovat sisällöltään verrattain itsenäisiä. Osat ovat erikseen ja missä järjestyksessä tahansa luettavissa. Silloin tällöin toki viittaan osasta toiseen osoittaakseni milloin saman henkilön esiintymisen, milloin aiheen käsittelyn jatkumisen, milloin jonkin mainitsemani seikan alkuperäisen lähteen. Jokaisella kuudella osalla on erillinen, omanlaisensa ja toisista osista erottuva kantava ajatuksensa – teemansa, aiheensa ja tyylinsä: aivan kuin Korrehtuurin osat olisi kirjoittanut kuusi perheen kynämiestä, joilla jokaisella on oma erityinen tuotantonsa esiteltävänä ja kommentoitavana. Ja joissakin osissa aikahaarukka on niin pitkä, että yhden osan sisällä voidaan nähdä tuotannon jakaantuminen kausiin, vaiheisiin – esimerkiksi osan kuusi varhaisimman lehtijutun ja viimeisimmän sosiaalisen median postauksen väliä on 39 vuotta. On helppoa nimetä toimittajan urani roiskahteleva varhaisvaihe (opiskeluajan lehtijutut) ja asiallinen keskivaihe (työvuosien lehtijutut) ja kypsä vaihe (kaupunkipakinoita).


3 AJASTA


Aikahaarukka on pitkä – varsinkin, kun otan tarkasteluun mukaan esipuheiden ajatukset, loppuviitteet ja kirjoittamani lisäykset. Esipuheiden teemanmukainen sisältö on useimpien kirjojen viimeisin aikataso.


Loppuviitteisiin sisältyvien kommenttien tarinat venyttävät aikahaarukkaa, kun voin jälkikäteisharkintaa käyttäen kommentoida tekemisiäni ja kirjoittamisiani, kuten teen osassa yksi Sinisilmän laajassa kommentoinnissa ja osassa kuusi opiskeluajan lehtijuttujen tarkassa kommenttiosastossa.


Korrehtuurin eri osiin muuta aineistoa myöhemmin kirjoittamani ja luontevimpaan kohtaan sijoittamani täydennykset ovat lisäämässä aikahaarukkaa. Osan kolme aloittava kirjoitus ”Oppivuote(e)ni kansanopiston opettajana” kertoo vuosista 1990–1993 ja sen päättävä ”Kirjoittamisen verkkokurssilla” vuosista 2020–2024. Kuudenteen osaan olen sisällyttänyt sosiaalisen median päivityksiä aivan viime ajoilta


Kaikkea Korrehtuurin toimittamisen aikana kirjoittamaani ja kirjoittaessani mukaan käsikirjoitukseen harkitsemaani en sentään ole kelpuuttanut. Tärkeimmiksi kokemani pois jättämäni kirjoitukset olen tallentanut Grafomaniaa-nimiseen tiedostoon, josta joskus muotoutuu teos tai sitten se jää ideapankikseni.


4 TOIMITTAMISESTA


Kirjassarjan kuusi osaa muodostaville eri genrejä edustaville kirjallisille teoksille – kirjoille, artikkeleille tai erillisistä kirjoituksista muodostuville osioille – olen lisännyt otsikkoon roomalaisen numeron auttaakseni kirjaa järjestyksessä alusta alkaen lukevaa hahmottamaan ja muistamaan osion paikan Korrehtuurin itsenäiseksi osaksi rakentuvassa teema- ja aihekokonaisuudessa. Kirjojen ja osioiden järjestys on lähinnä kronologinen, niin kuvatun sisällön ajankulun kuin julkaisuajankohdan osalta.


Ajoittamisen ja ajassa liikkumisen ymmärtämisen helpottamiseksi olen merkinnyt otsikon alle julkaisuvuoden tai -vuodet.


Jokaisen osan loppuun olen kirjoittanut informatiivisen mutta myös osittain tarinallisen osion: ”Viitteet, kommentit, taustat”. Tässä niin ikään roomalaisin numeroin varustetussa osiossa valaisen monipuolisesti kirjallisia töitäni.


Kerron viitteissä kirjojeni julkaisuajankohdan usein kuukauden tarkkuudella, lehtijuttujeni useimmiten päivän tarkkuudella.


Kuvaan kirjoitusteni syntyajankohtaa, kirjoittamisen olosuhteita sekä kirjailijan urani vaihetta.


Tuon esiin kommenteissani sosioekonomista asemaani, mitä palkkatyötä olen tehnyt ja mitä vapaaehtoista toimintaa harjoittanut kirjojen kirjoittamisen ohella, ajoittain havainnollistaakseni kirjailijan taloutta myös apurahoituksestani ja kirjoittamisen opettamisella eläkkeen lisäksi ansaitsemistani tuloista.


Näytän, mistä kirjani runko rakentuu – mikä kirjoittamani tarjoaa kantavan rakennuspuun, perustavan tekstimassan kirjalle.7


Lisää parhaani mukaan kirjoittamaani tekstiä kirjoihini olen saanut blogosfääristä, jonka mahdollisuuksia olen alun epäilevän suhtautumisen8 jälkeen käyttänyt hyväkseni esimerkiksi kirjoittamisen sekä kirjoittajakoulutuksen maailmaa pohtiessani osissa 2 Tuhat ajatusta: Oman elämänsä kirjuriksi ja 3 Henki oikealla hetkellä: Kirjoittamisen opettajaksi ja erityisesti Parkinsonia käsitellessäni osassa 4 Kolme maailmaa: Parkinson-aktivistiksi.


Kerron vaikutteista ja lähtökohdista.


Etsin yhteyksiä teosteni ja muiden kirjoilutusteni välillä.


Yritän hahmottaa, mistä kirjallisessa tuotannossani oikein on kyse – pyrin siis katsomaan yksittäisten teosten ja tekstien taakse. Korrehtuurin tekstejä ja teoksia voi lukea myös kurkkimatta viitteitä, mutta yhdessä ne antavat rikkaamman, vivahteikkaamman ja syvemmän lukukokemuksen.


Viitteiden perkaamisen päätteeksi: olennaisen tärkeää on huomata, että viitekommenteissa perustelen tekemiäni sisällöllisiä ja rakenteellisia korjauksia ja tarinan tulkintaan ja ymmärtämiseen vaikuttuvia muutoksia – etenkin, kolmessa ensimmäisessä romaanissani tässä Korrehtuurin osassa.


5 KRONOLOGIASTA


Korrehtuurin osat eivät etene täysin kronologisesti. Aikajärjestyksen sijaan olen etsinyt teossarjaani dynaamisempaa dramaattisuutta, osien sisällöllisen puhuttelevuuden rytmiä


Kronologisessa järjestyksessäkin ensimmäisenä osana olisi nykyinen osa 1 (esikoiskirjailijaksi 1984). Toisena osana historiallista ajankulkua noudettavalla paikalla olisi nykyinen osa 6 (toimittajaksi 1985). Kolmantena säilyttäisi paikkansa osa 3 (kirjoittamisen opettajaksi 1990). Neljäntenä olisi nykyinen osa 3 (oman elämänsä kirjuriksi 1996). Viidentenä olisi 5 olisi nykyinen osa 4 (Parkinson-aktivistiksi 2006). Kuudentena olisi, jos kronologista järjestystä etsii, nykyinen osa 5 (Oikeaksi kirjailijaksi 2016).


Nyt kirjasarjassani yksi kehä sulkeutuu: 1. osa alkaa kirjailijaksi tulemisella 1980-luvulta, opiskelujeni alkuvuosilta, ja 6. osa alkaa toimittajaksi tulemisella samoilta vuosilta.









III MINULLA ON PARKINSON


JA OLEN YLPEÄ SIITÄ9


2014


”Minulla on Parkinson ja olen elänyt siitä huolimatta rikkaan elämän.”









ALKUSANAT


Olen toimittanut kokoelman Orionin ylläpitämään Wearing Off -verkkopalveluun ja Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamaan Parkinson työssä -sivustoon kirjoittamistani teksteistä.10


Timo Montonen









OMAN ELÄMÄNI TÄHTI11


Istuin neurologin tutkimuspöydällä paperilakanan päällä, roikottelin jalkojani kuin pikkupoika. Oli syksy. Neurologi – vanhempi herrasmies – oli pannut minut kävelemään lääkäriaseman käytävällä, tasapainoilemaan yhdellä jalalla, ojentelemaan käsiäni ohjeiden mukaisesti. Hän oli liikutellut jäseniäni, koputellut refleksejäni, ja nyt oli tutkimuksen tuloksen vuoro.


”Vaikuttaa siltä, että teillä olisi Parkinsonin tauti. Oletteko kuullut sellaisesta?”


Olin kuullut, mutta en tiennyt siitä mitään. Ainut muisto oli, että joskus 80-luvulla erään perhetutun isällä oli ollut Parkinsonin tauti. Mieleeni piirtyi kuva, jossa tämä tuttu auttoi jäykistynyttä isäänsä ylös tuolista. En ollut nähnyt tätä omin silmin, olin vain kuullut kerrottavan ja taltioinut kuvan muistiini. Nyt minulla olisi sama tauti. Vanhusten tauti. Olin 48-vuotias.


Äkkiä tuntui kuin olisin joutunut keskelle amerikkalaista elokuvaa, jossa elämisen perusteet nyrjähtävät sijoiltaan. Ikään kuin kohosin siitä istumasta kohti kattoa ja katsoin itseäni ulkopuolelta. Minulle tapahtui, mutta minä oli tuo joka istui lääkärin vastaanotolla ja kuuli, että hänellä on etenevä parantumaton tauti. Liikehäiriösairaus. Aivojen rappeumatauti.


En tarkkaan muista enkä osaa erottaa, mitä neurologi tuolla hetkellä sanoi, mitä hän kertoi myöhemmin ja mitä luin vihkosesta, jonka hän antoi mukaani.


Sen muistan, että lähdin lääkäriasemalta yhtäaikaisen vauhdikkuuden ja piittaamattomuuden tunnelmissa. Ryntäsin ulos enkä jäänyt pitelemään ovea auki sisään tulevalle naiselle, kuten olisin tavallisesti tehnyt. Olin juuri saanut kuolemantuomioni.


Lähtölaskenta oli alkanut.


Kotona kerroin vaimolleni teennäisen rauhallisesti, että minulla on Parkinsonin tauti. Se selitti oudot oireet, joiden vuoksi olin lääkäriin hakeutunut. Vasen käsi ei toiminut kunnolla, se oli voimaton, kouristeli ja vapisi aamulla, kun heräsin ja ojentauduin sammuttamaan piipittävää herätyskelloa.


Olin käynyt työterveyslääkärillä jo vuotta aiemmin, mutta silloin oire oli tulkittu magnesiumin puutteeksi. Nyt olin mennyt toiselle lääkärille, joka oli tutkinut minua tarkemmin ja lähettänyt jatkotutkimuksiin neurologin luo.


Itku tuli vasta päivän parin viiveellä. Olin juuri jäänyt syyslomalle, joten minulla oli aikaa hankkia ja sisäistää tietoa sairaudestani. Soitin terveysneuvontapuhelimeen ja purin tilannettani.


Lainasin kirjastosta neurologi Kari Ahon omakohtaisen kirjan Matkakumppanina Parkinson. Luin sen heti kannesta kanteen.


Opiskelin sairauttani, opettelin uutta sanastoa.




	Dopamiini ja levodopa.


	Treemori eli vapina.


	Rigiditeetti eli lihasjäykkyys.


	Hypokinesia eli liikkeiden hitaus tai niiden vähyys.


	Hypomimia eli vähäilmeisyys.


	Tilanvaihtelut.


	On-Off -ilmiö.


	Jähmettyminen.





Syysloman jälkeen palasin töihin, mutta en kertonut Parkinsonin tauti - epäilystä kenellekään. Mielessäni kyti toivo, että jos kaikki johtuukin siitä, että vasen olkapääni oli kerran mennyt sijoiltaan. Koko juttu olisi erehdystä, suunnaton väärinkäsitys, joka vielä korjaantuisi. Olin pelästynyt suotta.


Diagnoosi varmistui, kun aivojen magneettikuvauksessa ei löytynyt kasvaimia. ”Terveet aivot”, neurologi totesi, ja hetken jo innostuin, että Parkinsonin tauti olikin väärä olettamus. Mutta tulos tuki diagnoosia. Ja erityisesti sitä tuki aloittamani lääkityksen tehoaminen. Oloni kohentui huomattavasti, panin hoitamattomia asioita järjestykseen, reipastuin silmin nähden. Ostin rikkoutuneen pesukoneen tilalle pesutornin, jossa oli pesukoneen lisäksi kuivauskone Minua pitkään piinannut väsymys haihtui. Aloin töissä pukeutua pukuun ja kravattiin, vaikka pukeutumiskulttuurimme oli epämuodollinen. Rakensin habituksestani haarniskan, jonka alle peitin haavoittuvuuteni.


Tästä kaikesta on nyt vuosia, kymmenen vuotta. Shokkivaihe meni aikanaan ohi. Työtoverini saivat tietää sairaudestani, ja muutamassa vuodessa olin jo sen verran ulkoisesti muuttunut, ettei peittely hevin olisi onnistunutkaan. Parkinson-sanastosta on tullut kokemuksen kautta tuttua, osa arkea. Diagnoosi ei ollutkaan kuolemantuomio vaan nimi minua vaivaavalle oireiden ryppäälle.


En enää koe olevani amerikkalaisen elokuvan raiteilta suistunut sankari, vaan oman elämäni tähti, joka päivittäisessä elämässään ottaa huomioon Parkinsonin taudin mukanaan tuomat velvollisuudet, rajoitteet ja mahdollisuudet. (marraskuu 2010)









YSTÄVIÄ JA YHTEYKSIÄ


Vuosi 2010 on ollut sosiaalisen toimeliaisuuden vuosi. Tuttavapiirini on laajentunut. On syntynyt myös uusia yhteyksiä vanhoihin tuttuihin ja ystäviin. Olen osallistunut moniin tilaisuuksiin, joissa en ennen ollut kuvitellut käyväni. Kuinka ihmeessä tämä tapahtui minulle, joka olen sosiaalisesti eristäytyvää tyyppiä ja jonka eristyneisyystaipumus on vain korostunut Parkinsonin taudin edetessä?


Vuoden alkupuolella koin itseni yksinäiseksi. Osatyökyvyttömyyseläkkeellä työaikani oli vain 21 tuntia viikossa. Palkkatyön ja kotitöiden jälkeen jäi vielä runsaasti vapaa-aikaa, josta osa kului kirjallisten harrastusten parissa. Mutta kirjoittaminen oli sekin kovin yksinäistä. Aloin kaivata työkaverien ja sukulaisten lisäksi muutakin juttuseuraa. Huomasin, että työn ulkopuolella pidin aktiivisesti yhteyttä vain pariin lähimpään sukulaiseen. Paikalliseen Parkinson-kerhoon en ollut rohjennut mennä. Tiedostin ongelman, kirjoitin siitä päiväkirjaanikin, mikä varmasti oli ensiaskel ongelman ratkaisuun.


Vaimoni oli jo jonkin aikaa ollut yhteisöpalvelu Facebookin jäsen. Seurasin sivusta, kuinka hän vaihtoi ajatuksia tuttujensa kanssa, myös minun aikuisen tyttäreni kanssa: lapsenlasteni kuulumiset kantautuivat korviini tätä kautta nopeammin kuin suoraan tyttäreni suusta. Joskus vaimoni näytti minulle Facebook-sivultaan näiden pikkutyttöjen valokuvia ja videopätkiä.


Tunsin kateuden sekaista katkeruutta. Enhän missään tapauksessa halunnut osallistua tuollaiseen muoti-ilmiöön kuin Facebook! Vastustin osallistumista vaistonvaraisesti pystymättä sitä järkevästi perustelemaan edes itselleni. Ehkä pelkäsin. Mitä? Onttouteni ja tylsyyteni paljastumista?


Eräs työtoverini sai minut kuitenkin houkutelluksi Facebookiin. Sillä oli arvaamattomat seuraukset. Sosiaalisen osallistumisen tarpeeni purkautui kevään aikana kuin hyökyaalto. Facebookissa solmin suhteita tuttuihin vuosien varrelta. Kuulumisten vaihtamisesta tuli luonteva osa arkea. Verkkovälitteinen yhteydenpito johti myös muuhun toimintaan: aloin esimerkiksi käydä lounailla veljenpoikani kanssa. Lapsenlasten elämä tuli paljon läheisemmäksi, kun saatoin seurata heidän tekemisiään tyttäreni tilapäivityksistä.


Sosiaalinen avautuminen verkossa lisäsi rohkeutta ottaa seuraava askel. Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen Parkkis-lehdestä huomasin, että yhdistys järjesti vertaistukiryhmän Parkinsonin tautiin sairastuneille. Soitin yhdistykseen ja tiedustelin, voinko tulla mukaan, vaikka diagnoosista on jo yli neljä vuotta. Voin, jos tunnen tarvitsevani vertaistukea.


Menin, vaikka pelotti, enkä katunut! Viiden kokoontumisen aikana solmin useita uusia ihmissuhteita muihin Parkinsonin tautia sairastaviin. Myöhemmin keväällä kirjoitin Parkkis-lehteen artikkelin, jonka otsikko ”Minulle aukesi uusi maailma” kuvaa hyvin kokemustani vertaistukiryhmässä.


Onnistumisen kokemus vertaistukiryhmässä kannusti osallistumaan Suomen Parkinson-liiton aluetyöntekijän järjestämään tulokastapaamiseen työikäisille Parkinsonin tautiin sairastuneille. Kynnys osallistua tähän tilaisuuteen oli jo paljon matalampi kuin vertaistukiryhmään ensi kertaa mennessäni.


Huhtikuisessa tapaamisessa sovimme, että kokoontuisimme jatkossakin. Siitä sai alkunsa Helsingissä kokoontuva työikäisten ryhmä, joka on toiminut jäntevästi nyt yli puoli vuotta. Kuukausittaisten tapaamisten lisäksi olemme kirjoittaneet ja toimittaneet opasvihkosen ”Parkinson tulee töihin”, jonka on tarkoitus ilmestyä vuonna 2011. Perustimme myös Facebook-ryhmän yhteydenpitovälineeksi eri puolilla Suomea asuvien työikäisten kanssa.


Käsitykseni sosiaalisen median hyödyllisyydestä oli muuttunut siinä määrin, että päätin tutustua myös muihin Parkinsonin tautiin liittyviin keskustelufoorumeihin. Elävimmäksi osoittautui Parkkispaikka, johon aloin kirjoittaa blogia Parkinsonin taudista työelämässä. Olen osallistunut keskusteluihin myös Suomen Parkinson-liiton keskustelupalstalla. Sekä Parkkispaikan että Parkinson-liiton keskusteluissa on syntynyt uusia tuttavuuksia, joista osan kanssa olen ollut yhteydessä myös Facebookissa.


Pikkuhiljaa huomasin tekeväni vapaaehtoistyötä Uudenmaan Parkinson-yhdistyksessä. Toimin työikäisten ryhmän yhteyshenkilönä, tein yhdistykselle uudet nettisivut, pidin puheenvuoron Meilahden sairaalan ensitietoiltapäivässä, joka oli suunnattu äskettäin Parkinsonin tautiin sairastuneille. Kävin myös Metropoliassa (ammattikorkeakoulu) kertomassa fysioterapian opiskelijoille Parkinsonin tautia sairastavan arjesta. Yhdistysaktiivisuuteni johti siihen, että minut valittiin Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen hallitukseen ja yhdistyksen liittokokousedustajaksi, mikä tuo lisää tekemistä ja sosiaalisia kontakteja. Olen ollut toimelias myös kirjallisella rintamalla. Joulukuussa ilmestyi uusin teokseni, Kirjoittajan kirjan 2., laajennettu laitos, joka muun ohessa sisältää Parkinson-postia-lehdessä julkaisemani pakinat vuosilta 2007–2009. Kirjan ilmestyminen juuri nyt oli suuri riemun aihe: se juhlistaa kahtakymmentä vuottani kirjoittamisen opettajana ja kymmentä vuottani Palmenian kirjoittajakoulutuksen suunnittelijana ja vetäjänä. Viimeistelyvaiheessa on seuraava romaanini, jonka parissa olen uurastanut vuodenvaihteen joululomaviikot – yksinäisyyteen eristäytyneenä.


Rikkaassa elämässä kummallakin on aikansa: yksinäisellä luovalla puurtamisella ja yhteydenpidolla ystävien kanssa. (tammikuu 2011)









MITÄ ME OLEMME


Käyn Parkinsonin tautini vuoksi tiistaisin terveyskeskuksen järjestämässä fysioterapiassa, toimintakykyryhmässä, jonka iäkkäimmät jäsenet voisivat olla vanhempiani. Tavallisesti olen tuntenut olevani Teräsmies tässä porukassa. Mutta viime kerralla erehdyin tekemään keppijumppaa peilin edessä. Peilikuvassa möhköili outo olio, jähmeä, hidas ja ilmeetön. Tuonko muut näkevät? Olenko minä muille tuo totinen ukko, joka vaikuttaa eksyneen Muumisarjakuvasta tai Avaran luonnon virtahepodokumentista? Olenko tuo minä?


En kerro tätä harrastaakseni itseruoskintaa vaan kummastellakseni: se, mikä olin tuntenut olevani, oli eri ihminen kuin se, minkä peilistä nyt näin ja minkä arvattavasti muut näkivät aina. Ilmiö on ehkä tavallinen, yleisinhimillinen, mutta olinko oikeasti ollut tietoinen tuosta toisesta minästäni?


Parkinsonin tauti aiheuttaa muutoksia ulkonäköön ja fyysiseen olemistapaan. Ilmeet ja eleet vähenevät, jäykkyys ja kömpelyys lisääntyvät. Vapina, krampit ja pakkoliikkeet pistävät silmään. Kaikilla ei ole kaikkia oireita, mutta useimpien tuntemieni Parkinson-potilaiden tauti näkyy. Olin kuitenkin melko tarkkaan torjunut ajatuksen, että oma tautini näkyisi vielä. Sitä paitsi omiin oireisiinsa voi tottua niin, ettei niihin juuri kiinnitä huomiota. Itsekin olin tottunut siihen, että vasen käsivarteni oli koukussa ja käsi usein puristunut nyrkkiin. Vasta kun joskus ohimennen olin nähnyt peilikuvani, itsestäni vaalimani kuva oli järkkynyt, mutta vain hetkellisesti. Kun olin siirtynyt pois peilin edestä, olin samalla siirtynyt tuttuun kuvaan itsestäni.


Joskus muut ihmiset toimivat meille peileinä ja nakertavat minäkuvaamme esimerkiksi piikikkäillä huomautuksillaan. Kyse voi olla ajattelemattomuudesta tai julmasta rehellisyydestä. Viime sunnuntaina minulle tapahtui jotain, joka pohjusti pohdiskelujani pari päivää myöhemmin keppijumpassa.


Istuin bussin takaosassa omaan rauhaani vaipuneena matkalla tervehtimään vanhempiani. Kyytiin nousi poikaporukka. Yksi pojista istui viereeni, isokokoinen ja rehvakas, selkä minuun päin, jalat käytävällä, ja muut asettuivat siihen ympärille. En seurannut heidän jutteluaan, mutta jossain vaiheessa huomasin, että he supattivat keskenään ja nauraa räkättivät. Vieressäni istuva poika kääntyi katsomaan minua ja purskahti uudelleen nauruun ja painui kippuraan. Kylmä tietoisuus nousi penkistä selkäruotoa pitkin tajuntaani: he nauroivat minulle. He nauroivat sille, miltä näytin.


Tuijotin eteeni, olin kuin en olisi ymmärtänyt mitään, ja takerruin mahdollisuuteen, että olin tulkinnut tilanteen väärin, että he nauroivat jollekin muulle. Mutta samaan aikaan tiesin, että niin ei ollut. Mielessäni sorvasin heille sanoja, puhetta, selitystä, että on minulle ennenkin sanottu, että kasvoni näyttävät vappunaamarilta ja että minulla on Parkinsonin tauti ja siksi olen ilmeetön toljottaja. Kun pojat jäivät bussista pois, yksi heistä vilkaisi minua arasti. Toivoin, että hän näkisi minut muunakin kuin pilkan kohteena.


Koko loppupäivä ja seuraava päivä kuluivat henkiseen työskentelyyn, kun yritin vakuuttaa itselleni, että en minä kaikkien mielestä ole naurettavan näköinen – ja vaikka olisin, niin olen paljon muutakin, paljon arvokkaampaa ja paljon merkityksellisempää. Jouduin kertaamaan ponnistelujani ja saavutuksiani opinnoissa ja töissä ja kirjallisella saralla. Jouduin muistuttamaan itselleni, mikä merkitys minulla on perheessäni ja sosiaalisessa verkostossani. Jouduin elvyttämään murskaksi tallottua ihmisarvoani.


Minäkuva muuttuu hitaasti, mutta nyt se ikään kuin tuhoutui yhdellä bussimatkalla. Jossain määrin olin ollut edelleen se vaaleatukkainen, vikkeläkinttuinen laiheliini, joka olin ollut neljäkymmentä vuotta sitten. Olin tiennyt, että tukkani oli vuosikymmenten saatossa tummunut, nyt jo harmaantunut, että askeleeni oli lyhentynyt ja että kylkiluuni eivät enää olisi törröttäneet esillä, jos olisin röyhistänyt rintaani niin kuin 1970-luvulla kuvatussa kaitafilmissä. Olin tiennyt kaiken tämän, mutta olin vaalinut syvällä sisimmässäni kuvaa itsestäni nuorukaisena, vaikka olin toki liittänyt siihen heijastumia niistä kaikista omakuvista, joita olin myöhemmin elämäni aikana itsestäni piirtänyt mieleni kammioihin. Viisikymppisenä Parkinsonintautisena olin tietysti jo työstämässä uusia kuvia itsestäni, mutta vain hitaasti ja vähitellen ne olivat muuttamassa sitä minäkuvaa, jonka vahvimmin olin tuntenut omakseni. Nyt äkkiä paljon minussa kuoli sinne bussin penkille. En koskaan enää olisi sama. Aina olisin naurettavan näköinen, epäilys siitä ei poistuisi ikinä. Niinpä kun tiistaina keppijumpatessani katsoin peilissä möhkivää outoa oliota, en lopultakaan pysähtynyt ajatukseen, että noinko muut näkevät minut, vaikka koen olevani erilainen. Hieman vastaan haraten ja fysioterapeutille ääneen peilikuvaani luonnehtien tunnustelin sitä mahdollisuutta, että minä itse olisin tuo outo olio, jähmeä, hidas ja ilmeetön. Ehkä jopa toivoin, että hän kieltäisi, mutta hän vain katsoi minua silmissään surumielisyyttä, niin kuin katsotaan toden puhujaa. (helmikuu 2011)









KASSAKRIISI


Keskusteluissa Parkinson-potilaiden kanssa tulee toistuvasti esiin, miten kaupassa asioiminen koetaan hankalaksi. On piinallista sovittaa vaatteita, kun on kömpelö, liikeradat rajoittuneet tai pakkoliikkeet vaivaavat. Monet kertovatkin ostavansa sellaisista kaupoista, joissa voi palauttaa tai vaihtaa tuotteen, jolloin sovittaa saa rauhassa kotona.


Myös arkinen ruokakaupassa käynti voi koetella voimia ja kestävyyttä. Etenkin maksutapahtuma kassalla ja tavaroiden pakkaaminen voivat tuottaa päänvaivaa. Näin on varsinkin silloin, kun kassalla on ruuhkaa ja jonoa. Helposti tulee tunne, että hidastaa muiden asioimista tai jää jalkoihin. Onnellisia ne, jotka käyvät puolison kanssa yhdessä kaupassa: toinen maksaa, toinen pakkaa. Kaupasta lähdettäessä on kaksi kantajaakin.


Minä käyn yksin kaupassa, vaikka perheellinen olenkin. Usein piipahdan kauppaan työstä tullessani iltapäivällä, jolloin ei ole pahin ruuhka. Viikonloppuostokset teen mielelläni lauantaina aamupäivällä, jolloin lähikaupassamme on väljää. Jos ostosreissu jää lauantai-iltapäivään, on meno jo paljon kiihkeämpi.


Minulla on yleensä kauppalista joko paperilla tai päässä, joten tiedän noin suunnilleen, mitä olen kaupasta hakemassa. Tämä jouduttaa kaupassa käyntiäni, vaikka toisaalta sitten käytän paljon aikaa tuoreiden tavaroiden etsimiseen ja esimerkiksi leikkelekinkun valitsemiseen. Vertailen hintoja, tarkkailen viimeisiä käyttöpäiviä, mietin mitä on viimeksi ollut ja mitä tekisi mieli ostaa nyt. Usein listassani lukee RUOKAA, jolloin käyn tiukan ja aikaa vievään puntaroinnin liha-kana-kala-altaiden äärellä. Välttelen ylimääräisiä ostoksia, etenkin herkkujen haalimista.


Mutta vihanneksia ja hedelmiä ostan paljon. Hevi-osastolla olen viettänyt erinäisiä hetkiä rullasta vedettäviä muovipusseja avatessani. Niiden avaaminen on tosiaan vaikeaa! Nykyään kostutan peukalon- ja etusormenpään kielenkärjellä, jolloin saan pitävämmän otteen liukkaasti pussista. Ei kovin hygieenistä, mutta toimii.


Ennen tätä konstia monta kertaa nypersin pitkään pussin suuta eikä auennut. Kerran siinä oli kaksi myyjää, toinen omasta liikkeestä ja toinen jostain keskusliikkeestä käymässä. He lopettivat keskustelunsa ja rupesivat seuraamaan, kun yritin avata pussia. Toinen näytti toiselle sormillaan, miten pitäisi tehdä, nopeaa liikettä peukalolla ja etusormella toisiaan vasten. Näin tämän sivusilmällä. He eivät enää kestäneet nyhräämistäni vaan toinen nappasi pussin kädestäni – mitään puhumatta! Otin sen takaisin ja sanoin, että kyllä minä tämän saan auki, kun aikani yritän. Ja sain. Mielestäni oli kovin outoa, että myyjä sillä tavoin ”avuliaana” puuttui toimintaani. Enhän ollut pyytänyt apua.


En kaupan kassalla edes yritä pakata sillä aikaa, kun kassa piippailee ostoksiani. Jotkut nopealiikkeiset näemmä paiskelevat ostoksensa reippaasti muovikasseihin sitä mukaa, kun ne kulkevat kassan käsien kautta eteenpäin. Odotan loppusummaa, avaan talvitakin ylänapin ja kaivan lompakon ja sieltä bonuskortin valmiiksi esiin ja sen jälkeen sopivan setelin.


Maksan ruokaostokset yleensä rahalla, koska näin tunnen voivani paremmin seurata, paljonko viikossa kulutan rahaa juokseviin menoihin – nostan pankkiautomaatista ikään kuin viikkorahan itselleni kerran viikossa.


Olen huomannut, että on haasteellista, kun ojennettuani setelin kassalle hän antaa takaisin oikeaan kouraani yhtenä nippuna kuitin ja vaihtorahat. Vasemmassa kädessä on lompakko, kolikko-osaston vetoketju auki. Nyt pitää sitten yhdellä kädellä liu’uttaa tai pudottaa kolikot kuitin ja setelien päältä omaan osastoonsa, vetää vetoketju kiinni ja työntää sen jälkeen setelit suorana kolikko-osaston taakse.


Ja pitää kuittikin taitella ja tunkea jonnekin, joskus lompakon takimmaiseen osastoon, mutta usein heitän sen ostosten päälle ja laitan sitten pakatessani ostosten mukana kassiin (pidän tärkeänä, että on kuitti mukana, kun astuu kaupasta ulos). Lompakko on vielä pantava takaisin pikkutakin povitaskuun ja sen jälkeen suljettava talvitakin ylänappi. Ja lisäksi on muistettava, että kuviossa kummittelee myös tyhjä ostoskärry, jota tuupin eteenpäin kassan edessä edetessäni, niin että mahdun pakkaamaan.


Monta kertaa olen jähmettynyt hetkeksi tähän maksun jälkeiseen tilanteeseen. Tuntuu kuin kuluisi ikuisuus siitä, kun olen kuullut ostosten loppusumman siihen kun viimein pääsen pakkaamaan.


Pakkaaminen vaatii sekin paneutumista. Kankaisen kauppakassin tai kaupan muovikassin aukaiseminen käy jäykästi, ja ostosten laittaminen kassiin melko hitaasti. Aina tuntuu, että kassin suu tai sangat ovat tiellä. Lisäksi haluan asetella tavarat hyvin, mielellään kylmät tuotteet lähekkäin, kulmikkaat ja painavat pohjalle, kevyet ja helposti rikkoontuvat tai litistyvät päälle. Aikaa menee. En pakkaa kassia kovin painavaksi vaan jaan ostokset mieluummin kahteen kassiin, yksi kumpaankin käteen, jolloin kotimatka on miellyttävämpi.


Kaikki vaatii keskittymistä. Jos lääkkeen vaikutus on jo hiipunut ja seuraavan lääkkeen ottamisen aika on käsillä tai ylittynyt, niin olen tietysti vielä kankeampi ja hitaampi.


Olen kyllä miettinyt sitäkin, että ovatko kankeus ja hitaus vain omia subjektiivisia tuntemuksiani vai näkyvätkö ne edes ulkopuoliselle. Tuntuuko minusta hitaalta, kun tiedän, että taudin luonteeseen kuuluu liikkeiden hitaus?


(maaliskuu 2011)









TYÖIKÄISEN ARPAKUUTIO


Mitä haasteita vielä työelämässä oleva Parkinson tautia sairastava kohtaa? Mitä pitää ottaa huomioon, jotta jaksaa puurtaa töissä ja energiaa jää vielä vapaa-ajalle? Milloin on aika jättää työt ja jäädä työkyvyttömyyseläkkeelle?


Itse sain Parkinson-diagnoosin keskellä parhainta työikää, 48-vuotiaana. Neurologi totesi kysyvään sävyyn, että te haluatte vielä tehdä vähän töitä. Nyt sitä vähää on jatkunut jo viisi ja puoli vuotta, ja jatkuu yhä. Olen kokenut työnteon niin tärkeäksi itselleni ja hyvinvoinnilleni, että olen halunnut pysytellä työelämässä mahdollisimman pitkään.


Työnteko ei ole nopanheittoa, paitsi pelikasinolla, mutta lähestyn kysymystäni työikäisen Parkinson-potilaan haasteista kuvittelemalla tähän arpakuution, jonka jokaista sivua kuvaa erilainen haaste.


1. Lääkityksen riittävyys on ensimmäinen haaste. Se on työssä jatkamisen ja jaksamisen perusta. Oikean lääkityksen löytäminen takaa sen, että terveydentila on tarpeeksi vakaa, jotta työnteko on mahdollista. Käyn säännöllisesti sekä työterveyslääkärillä että neurologilla, jotta lääkitys pysyisi ajantasaisena – onhan kyseessä etenevä sairaus.


2. Liikunta, ruumiillisen kunnon ylläpitäminen, on toinen tärkeä haaste. Diagnoosin jälkeen jumppasin ahkerasti neurologilta saamieni ohjeiden mukaisesti, mutta jossain vaiheessa omaehtoinen jumppa ja venyttely jäivät. Nyt hoidan ruumiinkuntoani terveyskeskuksen fysioterapian järjestämässä toimintakykyryhmässä, joka kokoontuu viikoittain. Välillä poljen kotona kuntopyörää ja harjoitan keppijumppaa. Minulla on liikunnan lisäämisessä vielä paljon tehtävää.


3. Kolmas haaste on se, jatkaako kokopäivätyössä vai siirtyykö osa-aikatyöhön. Vaakakupissa painavat sekä jäljellä olevat voimavarat että taloudelliset seikat. Oma ratkaisuni oli jäädä osatyökyvyttömyyseläkkeelle noin kolmen vuoden kuluttua diagnoosista. Lyhyt työaika ja riittävä vapaa-aika auttavat jaksamaan ja palautumaan työstä. Aikaa jää myös Parkinson-toimintaan, vapaaehtoistyöhön ja sosiaaliseen virkistäytymiseen.


4. Neljäs haaste on työtehtävien sopivuus. Kaikki entiset työtehtävät eivät ehkä enää sovellu oireiden lisääntyessä. Etenkin voimaa ja toisaalta sorminäppäryyttä vaativat tehtävät soveltuvat Parkinsonin tautia sairastavalle huonosti. Voiko tehtäviä valikoida? Voiko joitakin tehtäviä jättää pois? Itse säilytin mieluisimmat työtehtävät, kun jäin osatyökyvyttömyyseläkkeelle. Eniten stressiä aiheuttavat tehtävät siirrettiin toiselle työntekijälle.


5. Työyhteisön toimivuus muodostaa viidennen haasteen. Olen ymmärtänyt, että hyvä ja avoin suhde esimieheen ja työtovereihin on tärkeä. On eduksi, jos he tuntevat voimieni rajallisuuden, jaksamisen ja työkyvyn vaihtelut sekä alentuneen stressinsietokykyni. Työpaikalla on myös osattava reagoida muuttuviin tarpeisiin. Viime aikoina tehtäväkuvani on laajentunut ja työmääräni kasvanut niin, että on tullut ajankohtaiseksi palkata minulle osa-aikainen kollega jakamaan töitäni.


6. Kuudes haaste on henkinen jaksaminen. Työssä on vältettävä stressiä ja monien tehtävien yhtäaikaisia aikataulupaineita. Tästä työterveyslääkärini on oikein kirjoittanut lausunnon työnantajalleni. Henkistä jaksamista auttaa, jos pystyy säilyttämään hyvän mielen, myönteisen asenteen, parantumattomasta etenevästä sairaudesta huolimatta. Henkistä jaksamista uhkaa, jos kokee olevansa niin työpaikalla kuin kotona vammainen, friikki, kummajainen. Olen havainnut vertaistuen työikäisten Parkinson-potilaiden ryhmässä auttavan näihin tuntemuksiin.


Teen työtä asiantuntijana tietokoneella, eikä siinä hommassa lepovapina, jäykkyys tai hitaus ole ehdoton työnteon este. Sen sijaan, kun henkinen jaksaminen, mielenkiinto ja uteliaisuus uhkaavat loppua, on aika siirtyä kokonaan työkyvyttömyyseläkkeelle. (maaliskuu 2011)









RUUMIINAVAUS


Kun luin kirjoitukseni Parkinson-viikon tiimoilta, mietin mistä kertoo hengästyttävä tekemisteni luetteloiminen ja tuo itse tekeminen, ikään kuin Parkinson-alkuisten toimien suorittaminen. Pyrinkö pätemään sydämestään antautuneena Parkinson-aktiivina?


Tunnistan vanhastaan itsessäni taipumuksen tehdä liioitellun paljon sitä mitä teen. Kun innostun jostain, alan tehdä sitä pakonomaisesti, hellittämättä edessä häämöttävä tavoitetila mielessäni. Kerron muutaman valaisevan esimerkin.


Kolmentoista korvilla aloin harrastaa vakioveikkausta. Halusin veikata oikean rivin. Tein tilastoja jalkapallojoukkueista, luin Veikkaaja-lehteä, tutkin vihjeitä. Veikkasin järjestelmillä, ja jatkoin sitä yli talvikauden, kunnes kesän korvalla sain kaipaamani oikean rivin. Meitä oikein veikanneita oli pari sataa, joten rahaa ei tullut tuhottomasti. Opin, että kun tulos on todennäköinen, voitto jää vaatimattomaksi. Mutta olennaista tässä tarinassa on, että hellittämätön paneutumiseni valitsemaani asiaan ja järkkymätön päämäärätietoinen toiminta johtivat tavoiteltuun tulokseen. Lopetin veikkaamisen siihen, kiinnostukseni lopahti.


Erottuani lukiosta ensimmäisen vuoden jälkeen tein kaksi vuotta hanttihommia ja varustin rock-bändiämme soittimilla ja vahvistinlaitteilla. Varustelu vei suurimman osan rahoistani, olin PA, mutta olihan minulla PAlaitteet ja bändillämme muut musakamat, jotta saatoimme harjoitella. Lopulta soitimme jo kohtuullisen hyvin muutamia lainabiisejä ja useita omia. Bändi hajosi, kun puolet jäsenistä lähti armeijaan. Tehokkaat vahvistimet ja suuret kovaääniskaapit jäivät muistuttamaan rock-tähtiunelmasta. Keikalla emme käyneet ensimmäistäkään kertaa.


Seuraavaksi paneuduin opiskeluun. Aloitin merkonomiopinnot Malmin kauppaopistossa markkinointilinjalla, ja viikon kahden kuluttua kirjoittauduin vielä iltalukioon, jota kävin neljä vuotta. Kauppaopisto jäi yhteen vuoteen. Iltalukiossa luin ensin lyhyen matematiikan ja sen päälle pitkän. Yritin saada keskiarvoksi kympin, mutta sain vain 9,6. Olin tyytymätön. Onneksi en saanut kirjoituksissa muuta kuin laudatureja. Vietettyäni yhteensä viisi vuotta lukiossa painoin siis päähäni ylioppilaslakin. Olin saavuttanut tavoitteeni, mutta tiesin, että se olisi vain väliaikainen saavutus: tosi opiskelu olisi vasta edessä.


Seurasi kaksi välivuotta, joiden aikana tein vähän töitä, suoritin siviilipalveluksen ja valmistauduin yliopiston pääsykokeisiin. Ensimmäisenä kesänä pyrin oikeustieteelliseen, toisena valtiotieteelliseen ja kolmantena historiallis-kielitieteelliseen, jolloin pääsin sisään. Opiskelu Helsingin yliopistossa oli vuosien unelmoinnin jälkeen varsin arkista puuhaa, ja minulta meni ensimmäinen vuosi opetteluun, ennen kuin toisena vuonna aloin saada juonesta kiinni. Viihdyin yliopisto-opinnoissa kaiken kaikkiaan kahdeksan vuotta, joten tässäkään toiminnassa en tyytynyt vähään. Lopulta minusta tuli maisteri.


Kesken yliopisto-opintojeni kyllästyin yleisen kirjallisuustieteen, teoreettisen filosofian ja estetiikan lukemiseen ja halusin tehdä käsilläni kuvataidetta. Minua kiinnosti käytännön kysymys: Miten materiaalista syntyy taideteos? Huomasin pian opiskelevani yhtä aikaa Vapaassa taidekoulussa, yliopiston piirustuslaitoksella ja työväenopistossa. Nopeassa tahdissa osallistuin useisiin näyttelyihin, muun muassa kaksi kertaa Nuorten näyttelyyn Helsingin Taidehallissa. Saavutin tavoitteeni ja sain mielestäni vastauksen kysymykseeni. Muutamien vuosien kuluttua lopetin kuvataiteen tekemisen.


Kirjoittamisen osalta tekemisen hulluus alkoi jo viisitoistavuotiaana, noin vuosi veikkausvoiton jälkeen, eikä se ole hellittänyt tähän päivään mennessä. Olin 26-vuotias, kun ilmestyi esikoisteokseni, pienoisromaani Sinisilmä, jonka päähenkilöllä on seksiin ja väkivaltaan liittyviä pakkomielteitä. Jo ennen ensimmäisen kirjan julkaisupäivää alkoi kahdenkymmenen vuoden yritys kirjoittaa toinen kirja. Käsikirjoituksia syntyi useita, mutta joko minä itse tai kustantajat hylkäsivät ne. Kirjoitin myös lehtiin. Neljänkympin tietämissä kehitin pakinoivan juttuformaatin, jonka kauppasin kolmeen paikallislehteen. Niinpä sitten kirjoitin juttujani liki kaksisataa, ennen kuin koin kirjoittaneeni niitä tarpeeksi ja lopetin. Pari vuotta myöhemmin aloin kirjoittaa kolumnisarjaa erääseen verkkopalveluun. Pesti kesti neljä vuotta.


Kun olin 46-vuotias, julkaisin toisen romaanini Kaksitoista aamua. Se kertoo miehestä, joka paneutuu pakonomaisesti työttömän perheenisän kotielämään ja kirjoittamiseen.


Saatuani Parkinson-diagnoosin kirjoja alkoi ilmestyä enemmän, vaihteeksi tietokirjoja, joten julkaisemieni kirjojen määrä on nyt noussut kuuteen. Vielä tavoitteeni on julkaista ainakin kolme kirjaa: 1. romaani, joka kertoo epätoivoisesta mutta lopulta onnistuneesta kirjoittamisen opiskelusta, 2. päiväkirja, joka käsittelee keski-ikäisen miehen yritystä muuttaa elämäänsä paremmaksi kymmenellä eri osa-alueella, ja 3. muistelmateos, jossa yritän ymmärtää elämääni, jota leimaa yhtäältä voimakas tahto, toisaalta voimakas pakko toistoon ja sarjallisuuteen.


Näissä esimerkeissä olen avannut elämääni, mutta tietenkin valinnut, mitä innostuksen kohteitani olen nostanut kerrottavaksi. Hävettävimmät, intiimeimmät tarinat olen jättänyt kertomatta. Yhteistä edellä kerrotuille kuvauksille on, että äärimmäisyyksiin paisuneella harrastuneisuudellani olen ulkoisesti pyrkinyt johonkin hyväksyttyyn tavoitteeseen, joko vaurastumaan (veikkaus) tai kehittämään tietojani (lukio, yliopisto) ja taitojani (kirjoittaminen, musiikki, kuvataide) – ylipäätänsä kohottamaan sosiaalista asemaani. Ulkoisen pyrkimyksen lisäksi aina on ollut mukana myös sisäinen maailma merkityksineen. Olen rakentanut identiteettiäni, liimaillut tukikeppejä hauraaseen minääni, hakenut kovalla yrittämisellä ja saavuttamisella lohtua hyljätyksi tulleen lapsen yksinäisyyteen.


Nyt liitän esimerkkitarinoideni jatkoksi Parkinson-harrastukseni. Vuosi diagnoosin jälkeen sopeutumisvalmennuskurssilla avasin silmäni Parkinsonin taudin vakavuudelle. Imin kuin sieni oireita Parkkis-tovereiltani, niin että kun palasin kotiin, jouduin psykoottisena sairauslomalle. Vauhti päällä soitin Suomen Parkinson-liittoon ja sovin, että alan kirjoittaa Tyyliharjoituksia-pakinoita liiton Parkinson postia -lehteen. Näitä pakinoita kirjoitin kolme vuotta – ei siis riittänyt yksi pakina, vaan piti tehdä sarja. Kun päätin lopettaa pakinoinnin, otin tilalle toiminnan Uudenmaan Parkinson-yhdistyksessä ja Parkinsoniin liittyvillä nettifoorumeilla.


Tästä Parkinson-sosiaalisuuden avautumisesta olen kirjoittanut jo aiemmin tammikuussa. Kirjoitukseni Parkinson-viikon toiminnastani on paljastavuudessaan nyt pakottanut minut henkiseen ruumiinavaukseen, itsetutkiskeluun, yritykseen ymmärtää, mistä on kyse maaniseen vivahtavassa Parkinson-puuhailussani (puuhailussa, jonka kirjoituksen lopun mukaan aioin seuraavaksi ulottaa kansainväliseksi – Facebookissa ehdin jo irvailla itselleni, että sitä seuraava askel on intergalaktinen Parkinson-toiminta!).


Mikä pakottaa minut Parkinsonin-tautiin liittyvään vapaaehtoistyöhön ja yhteisölliseen osallistumiseen? Olenko jälleen hakemassa sosiaalisen aseman nousua, jonka naamioin haluksi auttaa muita? Olenko laastaroimassa haavoitettua minuuttani tekemällä itseni tarpeelliseksi, tärkeäksi, välttämättömäksi? Onko toimintani vapaan tahdon ilmaisua vai sisäisen pakon sanelemaa? Käytänkö häikäilemättä Parkinsonin tautiani päteäkseni – ja kenen silmissä? Enkö kelpaa itselleni, ellen ole superhyvä Parkkis, joka raportoi superviikostaan? Vai pitääkö minun päteä muille?


Keille?


Miksi?


Kysymyksiä, riivaavia kysymyksiä, joihin ei ole helppo vastata. Ja kysymyksistä viimeinen, joka on kuin omaa häntäänsä syövä käärme. Onko tämäkin kirjoitus yksi osoitus liiallisesta Parkinson-intoilusta, Parkinson-pakostani? (toukokuu 2011)









INNOSTUKSESTA VOIMAA


Toukokuun viimeisen viikon tein oman työn ohessa Raha-automaattiyhdistykselle avustushakemuksen tärkeään ja mielenkiintoiseen hankkeeseen.


Hanke on nimeltään ”Parkinson työssä”, ja kuten nimestä näkee, se liittyy työikäisenä Parkinsonin tautiin sairastuneiden toimintaan.


Viikko oli erittäin intensiivinen. Käytin lähes kaiken vapaa-aikani hankesuunnitelman tekemiseen. Työskentelin verkottuneesti sparrausryhmän kanssa, jossa oli sekä Suomen Parkinson-liiton työntekijöitä että vapaaehtoisia Parkinsonin tautia sairastavia. Lähetin hankeselosteen heille kommentoitavaksi, tein kommenttien jälkeen lisäyksiä, täsmennyksiä ja poistoja, ja lähetin taas uuden version tarkasteltavaksi. Näin jatkoimme, kunnes suunnitelma oli kirkas ja vakuuttavasti esitetty ja perusteltu.


Kaksivuotisen hankkeen ylevänä tavoitteena on tukea Parkinsonin tautia sairastavien työikäisten hyvinvointia lisäämällä työssä, perheessä ja harrastuksissa jaksamista. Tavoitteena on myös pidentää työuria, mikä hyödyttää sekä työnantajia että työntekijöitä.


Konkreettisena ideana on jalostaa ja viedä eteenpäin nykyistä työikäisenä Parkinsonin tautiin sairastuneiden hajallaan olevaa toimintaa perustamalla palvelusivusto, joka on suunnattu työikäisille sekä heidän läheisilleen, työnantajilleen ja työyhteisöilleen. Sivustolla on uutisia, artikkeleita, tapahtumakalenteri, kolumneja ja keskustelufoorumi. Sivuston aineisto on pääosin julkista. Osa toiminnoista vaatii rekisteröitymisen nimimerkillä.


Palvelusivustoa ylläpitää hankkeen osa-aikainen projektityöntekijä ja vapaaehtoisten verkosto, joka saa tehtävään koulutuksen. Hanke järjestää palvelusivuston teemaan liittyviä tapahtumia, seminaareja ja koulutusta – muun muassa kursseja uutisten, artikkelien ja kolumnien kirjoittajille.


Parkinson-liiton ja Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen yhteistyöhanke pyrkii valtakunnallisen verkoston rakentamiseen ja tukee paikallista työikäisten toimintaa. Palvelusivuston käyttäjistä toivotaan muodostuvan yksilöä tukeva yhteisö, jolla on myös verkon ulkopuolista toimintaa.


Nyt on reilu puoli vuotta aikaa odottaa, miten rahoituksen käy. Päätökset tulevat vuoden vaihteen tietämillä.


Olen oppinut paljon lyhyessä ajassa. Ja olen taas huomannut, mikä voima on ihmisessä, joka saa toimia innostuksen tilassa, oman kiinnostuksen kohteen parissa ja tärkeän asian hyväksi.


Luova prosessi kantaa, jollei peräti lennätä! (kesäkuu 2011)









TYHJÄ PÄÄ


Ihmiset sorisevat ja porisevat. Vaihdellaan kuulumisia, jaellaan kokemuksia, vertaillaan näkemyksiä. Jutellaan niitä näitä. Puhe on viatonta, harmitonta – ei liian henkilökohtaista, ei syvältä viiltävää. Tällaista puhutaan, kun sukulaiset ja ystävät tapaavat sosiaalisissa tilaisuuksissa, vaikkapa syntymäpäiväkutsuilla.


Näitä tilaisuuksia sattui kesälomalleni kaksi. Kummallakin kerralla tein samansuuntaisen huomion: olen menettänyt kykyni jutella. Kyse ei ole äänenkäytön vaikeudesta vaan jostain muusta. Ääntä tulisi, mutta ei ole sanottavaa.


Minusta on tullut tylsä. Useimmat keskustelunaiheet eivät kiinnosta minua. Ne ovat minulle joutavia. Joistakin aiheista en ymmärrä mitään. Ne ovat minulle liian vaikeita. Jotkin keskustelunaiheet on kaluttu puhki jo vuosia tai vuosikymmeniä sitten. Ne ovat minulle historiaa.


Joutavista, vaikeista ja vanhoista aiheistakin voisi tietenkin yrittää aikansa jutella tai edes kuunnella mitä toisilla on sanottavana. Kenties kohta voisi siirtää keskustelua itselle tärkeämpiin, helpompiin ja uudempiin aiheisiin. Näinhän ihmiset toimivat: ”Tuosta tuli mieleen…” Ja niin olisi oma aihe keskustelun ytimessä.


Jos olisin aidosti kiinnostunut keskustelijoista, tekisin heille kysymyksiä, auttaisin heitä kertomaan itsestään siinä määrin kuin se tuossa tilanteessa olisi mahdollista. Eipä aikaakaan, kun keskustelukumppaneista paljastuisi mielenkiintoisia piirteitä, joista voisi edelleen jatkaa juttua. Ihmiset pitävät siitä, että heitä kuunnellaan, heidän maailmaansa paneudutaan.


Ongelmani on, että minulle ei enää tule mieleen mitään sellaista, jota voisin tarjota keskustelun uudeksi käänteeksi tai jolla voisin houkutella keskustelukumppanit avautumaan.


En reagoi toisten puheisiin ajatuksillani enkä tuota kysymyksiä kuullakseni toisilta lisää.


Olen keskusteluihin kääriytyneessä joukossa sulkeutunut itseeni vailla yhteyttä muihin ihmisiin ja ilmassa risteileviin repliikkeihin.


Pääni on tyhjä – tyhjä lukuun ottamatta sitä kauhistuttavaa tunnetta, että koen itseni yhä enemmän Parkinsonin taudin vammauttamaksi.


Entä jos tällä sanattomaksi jäämisellä ei ole mitään tekemistä Parkinsonin taudin kanssa vaan kyse on minulle luonteenominaisesta käyttäytymisestä. Muistanhan aikaisemmasta elämästäni vastaavia vierauden ja ulkopuolisuuden kokemuksia, varsinkin tuntemattomien joukossa. Mutta nämä uusimmat mykistymiseni ovat sattuneet tutussa porukassa, jossa minun pitäisi tuntea oloni turvalliseksi ja luottavaiseksi, itseni hyväksytyksi.


Olisiko siis sittenkin kyse yhdestä Parkinsonin taudin non-motorisista oireista? Vaimoni mukaan käyttäytymiseni on muuttunut muutamassa vuodessa taudin edetessä. On kuin joku hyvän käyttäytymisen pintakuori olisi kuoriutunut minusta. En jaksa sosiaalisissa tilanteissa enää yrittää ja esittää niin paljon kuin ennen. Varsinkin nyt lomalla olen paitsi privatisoitunut myös primitiivistynyt. Toisten seura on ärsyttänyt minua, tehnyt minut äreäksi, saanut minut lausumaan tökeryyksiä silloin harvoin, kun olen suuni avannut.


Seurauksena on ollut häpeää ja itsesyytöksiä, ahdistusta ja masennusta, joka pahimmillaan, näin pelkään, voi johtaa uusien sosiaalisten tilanteiden pelkoon ja kartteluun. Miksi mennä pippaloihin kärsimiään ja ärisemään, jos omassa seurassa on levollisempi olo…


Nähtäväksi jää, täyttyykö pää ajatuksista taas loman jälkeen, kun työ ja parkinsontoiminta alkavat. Loppukesäksi ja alkusyksyksi on luvassa useita matkoja ja sosiaalisia tapahtumia, jotka tarjoavat tilaisuuksia keskustelutaidon harjoittamiseen. (elokuu 2011)









NUORET ROVANIEMELLÄ


Syyskuun viimeisenä viikonloppuna 2011 olin Nuorten ja nuorenmielisten Parkinsonin tautia tai dystoniaa sairastavien valtakunnallisessa tapaamisessa Rovaniemellä hotelli Pohjanhovissa.


Nimestään huolimatta tapaaminen palveli hyvin eri-ikäisiä ihmisiä. Osallistujien keski-ikä oli nähdäkseni yli 60 vuotta. Vanhin tapaamani osallistuja oli 85-vuotias. Hän kertoi säilyneensä nuorenmielisenä, kun on elänyt lasten ja lastenlasten kanssa. Meitä neli-viisikymppisiäkin oli mukana, mutta ei enemmistönä.


Viikonloppu oli mukava. Matkat menivät joutuisasti lentäen. Kun lentokone oli noussut Helsinki-Vantaalta, se kohta jo rupesi valmistautumaan laskuun. Iltapäivälehdet ehti juuri ja juuri kahlata lennon aikana. Majoitusja ruokahuolto toimi ja ohjelmaa oli sopivasti, niin että aikaa jäi myös hotellin ulkopuolisen Rovaniemeen tutustumiseen. Arktikum ja sen näyttelyt tulivat nähdyiksi.


Parasta Rovaniemellä oli tavata niin paikallisia kuin muualta tulleita Parkinsonin tautia sairastavia ja heidän puolisoitaan. Muutamia ihmisiä olin aikaisemmin tavannut kertaalleen, nyt oli hyvä tilaisuus syventää tuttavuutta keskusteluissa ja karaokea laulamalla. Huomasin myös, että Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen kuuden hengen porukkamme tuli tutummaksi, kun vietimme enemmän aikaa yhdessä


Erityisen mielissäni olin siitä, että Turun seudun Parkinson-yhdistyksen Olivia-ryhmän edustajakaksikko oli paikalla. Olemmehan syyskuun loppupuolella lähdössä Helsingissä kokoontuvan työikäisten ryhmän kanssa vastavierailulle Turkuun. Turkulaiset kävivät Helsingissä luonamme tammikuussa. Seurustelu Rovaniemellä antoi hyvän pohjan tulevalle vierailullemme Euroopan kulttuuripääkaupungissa.


Parkinson-liiton Työikäisten toimikunta piti Pohjanhovissa kokouksen lauantaina. Suunnittelimme työikäisten tulokastapaamisten järjestämistä eri puolilla Suomea sekä ensi vuoden toimintaa. Tavoitteena on, että tulokastapaamisiin osallistuvat perustaisivat omia työikäisten ryhmiä tai jatkaisivat kokoontumisia nykyisissä Parkinson-kerhoissa.


Parkinsonin tauti on se yhteinen nimittäjä, joka oli koonnut joukon erilaisia persoonallisuuksia yhteen. Parkinsonin tauti ei kuitenkaan merkitse näille kaikille ihmisille samaa: asennoituminen ja oireet vaihtelevat yksilöllisesti. Kenenkään yksityistä kokemusta ei voi yleistää muita koskevaksi yleiseksi totuudeksi. Sairaus on vakava, eikä sitä pitäisi vähätellä niin kuin joskus koen joidenkin tekevän, kun hyvällä lääkehoidolla ja aktiivisella liikunnalla oireet pysyvät kurissa taudin alkuvaiheessa. Sairaus on kuitenkin etenevä ja voi johtaa vaikeaan vammautumiseen.


Rovaniemellä sain tietoa, elämyksiä, läsnäolon ja yhteisyyden kokemuksia. Mukaan kannatti lähteä. Viime vuonna vielä peruin osallistumiseni vastaavaan tapaamiseen, kun en kokenut olevani valmis valtakunnalliseen tilaisuuteen. Nyt olin valmis.


Uudenmaan Parkinson-yhdistys kutsui Rovaniemellä kaikki Suomen nuoret ja nuorenmieliset Helsinkiin valtakunnalliseen tapaamiseen elokuussa 2012. Tapahtuman suunnittelun olemme jo aloittaneet työikäisten ryhmässä ja ohjelmasta tiedotamme myöhemmin. (syyskuu 2011)









SUPERVIIKKO


Joskus tapahtumiset tihentyvät, tiivistyvät, pakkautuvat niin lähekkäin, että vaikutelmia on jälkeenpäin lähes mahdotonta eritellä. Minulle tällainen oli Parkinson-viikko, jota vietettiin tänä vuonna 11.–17.4.2011, juuri kun eduskuntavaalikampanja huipentui ennen vaalipäivää.


Oikeastaan otin varaslähdön Parkinson-viikolle jo edellisen viikon perjantaina, kun puhuin työikäisen Parkinson-potilaan arjen haasteista SoveLimessuilla Metropolia-ammattikorkeakoulussa.


Puheeni ja PowerPoint-esitykseni kestivät vain kaksikymmentä minuuttia, mutta henkinen valmistautuminen vei useita päiviä. Vähän täristen ja ääni väristen vedin esitykseni läpi ilman pyrkimystä charmanttiin lavakarismaan.


Parahiksi Parkinson-viikon alla ilmestyi myös Tapani Maurasen kanssa toimittamani Parkinsonin tautia sairastavan työikäisen opas ”Parkinson tulee töihin”. Se on vapaaehtoistyön voimannäyte. Idea oppaasta syntyi Helsingissä kokoontuvassa työikäisten ryhmässä heti toimintamme alkumetreillä, yhteistyökumppaniksi pyysimme Suomen Parkinson-liiton, joka otti opasvihkosen julkaistavakseen. Kirjoitimme ja toimitimme oppaan sosiaalista mediaa avuksi käyttäen. Kymmeniä Parkinson-potilaita osallistui oppaan sisällön ideoimiseen ja tekstin muokkaamiseen joko suoranaisin ehdotuksin tai kertomalla tarinansa.


Maanantaina 11.4., kansainvälisenä Parkinson-päivänä, julkaisin Helsingin Sanomissa pitkän mielipidekirjoituksen, jonka toimitus oli otsikoinut ”Parkinsonin taudin kanssa voi elää ja tehdä työtä”. Kirjoituksessa kuvasin omia pyrkimyksiäni säilyttää ja ylläpitää jäljellä olevaa työkykyä. Esitin työnantajille toiveen, että työhaluisen ja ainakin osin työkykyisen Parkinsonin tautia sairastavan tehtäviä voisi järjestellä tälle sopivammaksi.


Uudenmaan Parkinson-yhdistys järjesti Parkinson-viikolla neljä teematapahtumaa, joista tiedotin aamuisin radion Ylen aikaiseen. Osallistuin itse ensimmäiseen tapahtumaan, kun kävin maanantaina iltapäivällä pelaamassa pukkaa Kampin palvelukeskuksen liikuntasalissa Helsingissä. Minun oli tehnyt mieli mennä sinne pelaamaan jo aiemminkin, mutta nyt teematapahtuman varjolla sain mennyksi ja tavatuksi helsinkiläisiä ja espoolaisia lajitovereita, kuten olen kuullut Parkinsonin tautia sairastavien nimittävän toisiaan.


Tiistaina tarkoitukseni oli osallistua Parkinson-säätiön juhlaseminaariin Biomedicumissa, mutta puolikkaan työpäivän ja fysioterapian toimintakykyryhmän jälkeen olin niin väsynyt, että jäin kotiin. Myöhemmin kuulin, että paikalla oli ollut noin 350 ihmistä eikä enempää olisi mahtunut. Kaikki Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen varaama materiaali oli loppunut kesken.


Keskiviikkona kokoontui työikäisten ryhmä Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen toimistolla. Ensimmäisen tunnin käytimme keskusteluun ja tulevan toiminnan suunnitteluun, toisen tunnin aikana alustin elämäntarinan kirjoittamisesta ja teimme pienen muisteluharjoituksen. Tunnin päätteeksi syntyi ajatus, että voisin pitää yhdistyksen potilasjäsenille elämäntarinakurssin. Se käynnistyy lokakuun alussa. Työikäisten ryhmä on kokoontunut nyt vuoden vaihtelevalla kokoonpanolla, uusia jäseniä on tullut mukaan matkan varrella niin paljon, että postituslistalla on jo kolmisenkymmentä nimeä.


Torstaina osallistuin Parkinson-toimintaan vain netin välityksellä Parkkispaikalla ja työikäisten Facebook-ryhmässä. Helsingin Sanomien kirjoitukseni oli kerännyt palautekommentteja näillä foorumeilla eri puolilta Suomea, mikä ilahdutti minua.


Perjantaina lähdin Joensuuhun, jossa vietettiin Joensuun Parkinson-yhdistyksen 10-vuotisjuhlia. Tapasin monia tuttuja, joista osan tunsin entuudestaan vain netin välityksellä, ja tutustuin uusiin tuttavuuksiin. Osallistuin Parkinson-liiton Työikäisten toimikunnan kokoukseen, jossa kävimme läpi kokemuksia toteutuneesta toiminnasta ja suunnittelimme tulevaa.


Lauantaina Joensuussa pidettiin Parkinson-liiton kevätliittokokous. Olin nyt ensi kertaa liittokokousedustajana vaikuttamassa valtakunnallisella tasolla Parkinson-liiton asioihin. Eniten kokousväen mieltä kiihdytti liittohallituksen esitys toimintakeskus Koulurannan siirtämisestä perustettavalle uudelle yhdistykselle. Koulurannan tappiollinen toiminta ja majoitustilojen taso herättivät epäilyjä sen tulevaisuudesta. Käytin viimeisen puheenvuoron, jossa kannatin esitystä, ja sitten puheenjohtajan nuija kopsahti. Esitys hyväksyttiin, kun ei sitä kukaan ollut vastustanut.


Parkinson-viikko päättyi sunnuntaihin, jolloin kävin antamassa ääneni eduskuntavaaleissa ja sen jälkeen virpomassa vanhempiani punaisella ruukkuhortensialla. Illalla seurasin puolille öin jännittävää ääntenlaskun kehittymistä ja vaalivalvojaisia netissä Ylen Areenalla ja välillä Facebookissa vaalitulosta kommentoiden.


Parkinson-viikkoa seurasi piinaviikko, superviikkoa superväsymys. Maanantaina nuokuin työpaikalla jähmeänä tietokoneen ääressä. Ajatus ei liikkunut. Suurin vaivoin sain jotain järkevää tehdyksi. Mieleni yritti työstää kuluneen viikon kokemuksia. Mikä oli tapahtumien merkitys? En saanut asiasta otetta. Viisainta oli nukkua yön yli, takkia en aikonut kääntää.


Kun tiistaina palailin kuuden jälkeen Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen hallituksen kokouksesta, olin jo oivaltavinani jotain. Oli lämmin, aurinkoinen ilta, ja siinä lempeässä valossa näin Parkinson-aktiivisuuteni laajemmasta näkökulmasta.


Ymmärsin, että minulle tärkeitä Parkinson-kontakteja oli huomattavan paljon muuallakin kuin omassa työikäisten ryhmässäni ja omassa yhdistyksessäni. Ystäviä, tuttuja ja yhteistyökumppaneita oli jo kymmeniä ympäri Suomen – viiteryhmäni oli valtakunnallinen. Ymmärsin, että paikallinen toiminta oli tärkeää, mutta hedelmällinen yhteistyö ja kannatteleva yhteisöllisyys eivät rajoittuneet paikallisuuteen.


Niin, minä ymmärsin, että Parkinson-viikon aikana oli vahvistunut osallisuuteni koko suomalaiseen Parkinson-yhteisöön etelästä pohjoiseen, lännestä itään. Olin siitä kiitollinen. Seuraava askel olisi kansainvälistyminen. (toukokuu 2011)









TERVETULOA EPDA-PERHEESEEN


”Can you hear my heart beating?” kysyin yleisöltä, joka oli juuri taputtanut esitykselleni. Painoin mikrofonin vasten huuliani: ”Tutumk! Tutumk!”


Olin Euroopan Parkinson-liittojen sateenvarjojärjestön EPDA:n workshopissa, joka pidettiin järjestön vuosikokouksen yhteydessä lähellä Lontoota lokakuun toisena viikonloppuna. Workshopiin ja vuosikokoukseen osallistui vajaa sata henkilöä liki kolmestakymmenestä maasta. Edustin Suomen Parkinson-liittoa.


Esityksessäni olin kertonut Suomen Parkinson-liiton keväällä julkaiseman Parkinson tulee töihin -oppaan tekemisestä ja toimittamisesta vapaaehtoisvoimin ja sosiaalista mediaa apuna käyttäen. Opas oli kesän aikana käännetty englanniksi, käännös oli julkaistu EPDA:n kokouksen alla painettuna ja netissä. Ennen esitystäni olin jakanut Parkinson’s goes to work - opasvihkosia workshopin osallistujille.


Oppaamme sai myönteisen vastaanoton. Erityisesti kehuttiin sen puhuttelevaa tyyliä, joka monen mielestä poikkesi tyypillisistä Parkinsonin tautia valottavista julkaisuista. Sainkin jo kyselyjä, että voiko oppaan tekstiä lainata ja soveltaa kysyjien omissa maissa tehtäviin tiedotusmateriaaleihin. Onnistuneen puhuttelevan tyylin oli pitkälti luonut Tapani Mauranen, oppaan toinen toimittaja.


Esitykseni ajoittui heti aloituspäivän aamuun. Puolen tunnin kuluttua workshopin alkamisesta olin jo hoitanut oman osuuteni ja saatoin keskittyä muuhun ohjelmaan. Minulla ei Englantiin lähtiessäni ollut mitään erityisiä odotuksia, joten päivien anti muodostui osin yllätykselliseksi mutta varsin kiinnostavaksi ja hyödylliseksi. Jälkeenpäin mieleeni nousee kolme asiakokonaisuutta, joista haluan tässä kertoa.


Ensinnäkin kirkastui se, kuinka eri Euroopan maissa on vaihtelevia oloja niin Parkinsonin taudin hoidossa kuin järjestötoiminnassa. Kaikilla ei ole samanlaisia resursseja. Neurologien ja Parkinsonin tautiin erikoistuneiden lääkärien määrä vaihtelee. Esimerkiksi Suomessa on kuulemma väestömäärään suhteutettuna tuplasti neurologeja Ruotsiin verrattuna. Parkinson-hoitajia ei tunneta kaikkialla.


Monen maan Parkinson-yhdistykset sinnittelevät ilman julkista rahoitusta; Suomessahan Ray rahoittaa toimintaa. Julkisen rahoituksen puute aiheuttaa sen, että liitoilla tai yhdistyksillä ei ole palkattua työvoimaa vaan kaikki toiminta on vapaaehtoisten varassa. Ja minä kun menin henkseleitä paukutellen kertomaan, että olemme tehneet opasvihkosen oikein vapaaehtoisvoimin…


Potilaiden jäsenyys Parkinson-yhdistyksissä vaihtelee. Jossakin väestömäärältään Suomea vastaavassa maassa saattaa olla vain kaksi tuhatta jäsentä, kun Suomen Parkinson-liiton muodostavissa yhdistyksissä on noin kahdeksan tuhatta jäsentä, joista Parkinsonin tautia sairastavia reilusti yli viisi tuhatta. Parkinsonin tautia sairastavien määräksi arvioidaan Suomessa noin neljätoista tuhatta.


Workshopissa kuulin erilaisista tavoista lähestyä Parkinsonin tautiin sairastuneita. Ruotsalaisedustaja kertoi, että heillä on vapaaehtoisia puhelinpäivystäjiä, joille diagnoosin saaneet ja muutenkin keskusteluapua tarvitsevat voivat soittaa. Sveitsissä on rakennettu kiertelevä bussi, joka jakaa tietoa ja tiedotusmateriaalia. Jossakin oli perustettu radiokanava, jossakin panostettiin sosiaaliseen mediaan.


Toiseksi kiinnitin huomiota siihen lämpimään tunnelmaan, joka workshopissa ja kokouksessa vallitsi. Kaikki oli epämuodollisempaa kuin odotin. Hyvin nopeasti syntyi kollegiaalinen tunnelma. Työskentelimme yhteisen asian hyväksi erilaisista lähtökohdista huolimatta. Ryhmätöitä tehdessä käytiin kiinnostavia, pääosin rakentavia keskusteluja.


Tietysti tunnelmaa loivat myös sosiaaliset tilaisuudet ja tilanteet, yhteiset aamiaiset, lounaat, illalliset, käytäväkeskustelut, rivitanssi ja rokkaaminen. Vaihdetut käyntikortit rohkaisevat yhteydenpitoon myös jatkossa.


EPDA teki syvän vaikutuksen tunnetasolla. Tämän kokemuksen kiteytti parhaiten pääsihteeri Lizzie Graham, joka sanoi minulle: ”Tervetuloa EPDA-perheeseen!”


Hän lisäsi, että kun saamme jonkun ihmisen tänne, pyrimme pitämään hänestä kiinni ja saamaan hänet tulemaan uudelleen. Niinpä minuakin pyydettiin osallistumaan EPDA:n työpajaan ja vuosikokoukseen myös ensi vuonna Amsterdamissa. Siellä viikonloppu alkaa Parkinson-kävelyllä (Parkinson Unity Walk).


Sain myös kutsun osallistua pohjoismaiseen yhteistyöhön – suomalaisedustusta ei ole kuulemma viime aikoina ollut. Tapaamisia on kerran vuodessa, seuraavaksi Tanskassa.


Kolmas seikka, johon kiinnitin huomiota, oli tarve laajentaa näkökulmaa Parkinson-toimintaan. Omassa elämässäni olin jo onnistunut laajentamaan katsantokantaani juuri diagnoosin saaneen näkökulmasta aktiivisen Parkinson-potilaan näkökulmaan. Kokouksessa ja ryhmätöissä olisi pitänyt nähdä asiat Suomen Parkinson-liiton ja ylipäätänsä Suomen tilanteen näkökulmasta – tähän en aina kyennyt yksinkertaisesti kokemuksen vähyyden ja tiedonpuutteen vuoksi.


Muun muassa erilaisten projektien esittely avarsi katsomaan asioita Euroopan näkökulmasta. 1,2 miljoonaa Parkinsoniin tautiin sairastunutta on jo varsin suuri joukko. Esiin tuli sellaisia vaatimuksia kuin oikeus varhaiseen diagnoosiin, oikeus tehokkaaseen ja oireenmukaiseen hoitoon ja oikeus asiantuntevan lääkärin vastaanotolle kahdesti vuodessa.


Entä mikä maailmanlaajuinen näkökulma Parkinsonin tautiin? Parkinsonin tautia arvioidaan sairastavan 6,3 miljoonaa ihmistä maailmassa. Nä-kökulman laajennus yksilön kokemuksesta globaaliin ajatteluun, mikrotasolta makrotasolle, ei ole aivan kivuton prosessi. Se vaatii työtä ja opiskelua, kirjoittamista ja pohtimista, tanssitaitoa ja poskisuudelmia, mutta se on myös palkitsevaa.


Erinomaisen oppimisen paikan tarjoaa kolmas maailman Parkinsonkongressi, joka pidetään Montrealissa Kanadassa vuonna 2013. Se kerää yhteen tutkijoita, Parkinson-potilaita, omaishoitajia, fysioterapeutteja ja Parkinson-hoitajia. Siellä voi varmasti tavata myös EPDA-perhettä. (lokakuu 2011)









KOLME MAAILMAA


Tunnetasolla syksyn 2011 tähänastinen kohokohta oli kahden uuden kirjani julkistamistilaisuus lokakuun loppupuolella. Illan aikana tunnelma ja lataus olivat kuin olisin ollut väitöstilaisuudessa, aluksi jännitti mutta loppua kohden rentouduin yhä enemmän. Noin 50 ihmistä oli saapunut kuuntelemaan Sadie Q -romaanini ja Parempaan elämään -muutospäiväkirjani esittelyä ja paneelikeskustelua, johon osallistui lisäkseni viisi muuta kirjailijaa ja kirjoittamisen opettajaa. Yleisönä oli sekä entisiä että nykyisiä opiskelijoitamme, Parkinsonin taudin kautta tuttuja ihmisiä, työkavereita, ventovieraita ja yksi sukulainenkin, velipoika, joka tuumasi jälkeenpäin, että ne Parkinson-ihmisethän olivat mukavaa porukkaa. Ehkä hänen ennakkoluulonsa karisivat.


Kirjoja esitellessäni otin esiin myös Parkinsonin tautini, josta kirjoitan muutospäiväkirjassa. Halusin tässä Helsingin yliopiston järjestämässä tilaisuudessa paljastaa itsestäni myös yksityisen puoleni, en esiintyä ainoastaan kirjailijan ja kirjoittajakoulutuksen suunnittelijan ja opettajan roolissa. Puhujakorokkeella tunsinkin olevani kokonainen ihminen, kun minun ei tarvinnut salata vapinaani eikä sairauttani.12


Kirjallisuuden maailma, työn maailma ja Parkinson-maailma kohtasivat, olivat yhtä.


Parkkispaikalla on tänä syksynä puhuttu onnellisuudesta. Tuona julkkari-iltana minä olin onnellinen, ja tyytyväisyyden tunne on kannatellut arkeani jälkeenpäinkin. (marraskuu 2011)









OUTO OLO


Mikä on tämä outo olo, joka on nyt jatkunut kaksi päivää? Vai oliko olo jo aiemmin viikolla, mutta en kiinnittänyt siihen huomiota, koska olin maanantaista torstaihin osan päivää töissä? Työpaikalla sitä jotenkin solahti työrooliin kuin käsi hansikkaaseen, eikä outo olo päässyt pintaan. Jo aamulla työmatkalla terästäytyi päivän koitoksiin.


Mutta eilen, kun vietin eläkepäivää kotona, outo olo valtasi minut. Aivan kuin aivot olisivat kutistuneet, kuin vanne olisi kiertänyt päätä. Jalat olivat voimattomat, lihakset vailla vireyttä. Koko ruumis oli kankea ja vähän tärähtelevä.


Istuin keittiön tuolilla ja kyttäsin kelloa. Milloin olin viimeksi ottanut lääkkeen? Kuinka pitkä aika olisi seuraavaan tablettiin? Odotin, että voimistuisin, kunhan lääke vaikuttaisi. Aamun ensimmäinen lääke ei ollut auttanut minua normaaliin olotilaan eikä kello kymmenen lääke tuonut helpotusta. Yritin kohentaa oloa saunomalla.


Olin luvannut imuroida, mutta ajatuskin tuntui vastenmieliseltä ja liian raskaalta. Jaksoin sentään laittaa vaatteita pesukoneeseen ja astioita tiskikoneeseen. Kauppaan en saanut lähdetyksi.


Kello kahden lääkkeen jälkeen katsoin tunnin ja vartin televisiota, yhdistetyn mäkihyppyä. Solakat salskeat nuorukaiset ponnistivat ilmalentoon, kun minä yritin ponnistaa sohvalta lähikauppaan. Iltapäivä hämärtyi.


Viimein tunsin itseni niin vahvaksi, että otin kauppakassini ja lähdin. Onneksi ei satanut. Viileä ilma tuntui hyvältä. Kävelin reippaasti pihan poikki ja tien yli kaupalle, tein viikonloppuostokseni ja tulin takaisin. Olin voittaja!


Ilta kului jotenkuten. Innostuin jopa kirjoittamaan tärkeää sähköpostia niin antautuneesti, että unohdin ottaa iltakuuden lääkkeen. Seitsemältä havahduin käden kramppaamiseen ja kävin lääkekaapilla. Loppuilta meni teetä juodessa ja televisiota katsoessa, yhdeksältä nukahdin.


Yöllä heräilin tavanomaiset pari kolme kertaa, ravasin vessassa ja juomassa ja nousin aamuyöllä neljän jälkeen lukemaan Hesaria ja sähköpostia. Sain kuulla ikävän uutisen. Vastasin osaaottavasti. Kuudelta aloitin päivän lääkityksen ja rupesin laittelemaan aamupalaa.


Vaikka oli lauantai, olin lähdössä töihin – nimittäin vapaaehtoistöihin. Tämän syksyn olen opettanut lauantaiaamupäivisin Uudenmaan Parkinson-yhdistyksessä elämäntarinakurssilla oman tarinan kirjoittamista. Sinne oli laittauduttava nytkin. Kävin kaupassa matkalla ja ostin kahvitarpeita, toimistolla katoin pöydän ja keitin kahvit.


Hetken tuntui, kuin kaikki olisi kohdallaan, mutta aamupäivän edetessä, ja kello kymmenen lääkkeestä huolimatta, tuttu vanne pään ympärillä tuntui taas, olo oli poissaoleva enkä oikein jaksanut pitää niin tiukkaa aikataulua kuin tilanne olisi vaatinut. Olimme lopulta puoli tuntia yli ajan, jotta kaikki ehtivät esitellä kirjoittamaansa.


Pääsin yhden ryhmän jäsenen kyydissä kotiin ja otin heti iltapäivälääkkeeni ja lämmittelin myöhäistä lounasta. Taas olin luvannut imuroida ja kaupassakin olisi voinut vielä käydä, mutta kumpikin tuntui mahdottomalta. Enkö ollut tänään jo tehnyt tarpeeksi? Lykkäsin hommia ja uppouduin sähköpostiin ja Facebookiin, kunnes iltapäivän hämärtyessä hylkäsin niin kaupassakäynnin kuin imuroinnin tämän päivän osalta.


Vaimoni soitti työpaikaltaan ja kysyi, onko kotihommat tehty. Kerroin, että minulla on toista päivää outo olo enkä jaksa nyt. Minkälainen outo olo? Sitä on vaikea selittää. parkinsonintautinen olo. Se tuntuu ruumiissa ja mielessä, lihaksissa ei ole voimaa ja aivan kuin ei olisi aivoja päässä... Koita löytää ne aivos naulakosta, vaimoni sanoi ennen kuin sulki puhelimen. Hän ilmoitti tapaavansa ystävättärensä työn jälkeen.


Huomenna on sunnuntai. Imurointi odottaa. Kaupassa pitää ehkä käydä täydentämässä jääkaappia. Ja sitten koittaa maanantai ja työpäivä. Toivon että voin taas sujahtaa työrooliin ja outo olo jää taustalle. Työn tutut tilanteet ja käytänteet kannattelevat hapertuvaa minääni. Työssä olen enemmän kuin aivoton vapiseva lihaskramppi. Tässä työn autuaaksi tekevässä illuusiossa haluan elää vielä hetken. (marraskuu 2011)









KIRKAS JÄRKI JA SUURI SYDÄN


Villi ilo täytti minut, kun 15.12. sain tietää, että Raha-automaattiyhdistys esittää vuodelle 2012 hakemaamme 60 000 euron avustusta Parkinson työssä -hankkeelle. Valtioneuvosto päättää avustuksista lopullisesti helmikuussa. Yleensä valtioneuvosto ei tee enää muutoksia esitykseen.


Kirjoitin tästä Suomen Parkinson-liiton hankehakemuksen tekemisestä kesäkuun alussa otsikolla Innostuksesta voimaa. Kaksivuotisen hankkeen ideana on perustaa verkkopalvelu, joka tarjoaa kohdennettua tietoa, tukea ja vuorovaikutusta sekä yksittäisille työikäisille Parkinsonin tautia sairastaville että paikallisille työikäisten ryhmille.


Yhdessä muiden kanssa tekemäni työ Parkinsonin tautia sairastavien työikäisten hyväksi on rakentanut pohjan, josta ponnistaa eteenpäin ja ylöspäin. Ray on arvioinut hankehakemuksen tavoitteet ja näyt toteuttamiskelpoisiksi ja rahoittamisen arvoisiksi. Hankkeen myötä tuetun toiminnan piiriin on nousemassa Parkinson-potilaiden vähemmistö, nuoret ja työikäiset, sekä heille tyypilliset ongelmat ja niiden ratkaisumahdollisuudet.


Viime vuosien kiinnostuksen kohteeni on ollut se aikarako, joka työikäisillä Parkinson-potilailla on diagnoosin saamisen ja työkyvyttömyyden välissä. Tuo ”jaksan vielä tehdä työtä” -aika voi jäädä muutamaan kuukauteen, toisaalta se voi venyä yli kymmeneen vuoteen. Erään tutkimuksen mukaan diagnoosin saaneista työikäisistä jäi puolet työkyvyttömyyseläkkeelle kahden vuoden kuluttua diagnoosista. Vapina on usein sellainen oire, että se pakottaa työkyvyttömyyseläkkeelle, jos työ on sellaista, ettei sovi vapista asiakkaiden edessä. Hitaus pudottaa helposti muun porukan tahdista. Jäykkyys sen sijaan voi jopa sopia johtavassa asemassa olevalle!


Omasta diagnoosistani on reilu kuusi vuotta. Muistan vieläkin neurologin sanat, kun hän oli todennut Parkinson-diagnoosin ja käänsi katseensa tulevaan: ”Te haluatte tehdä vielä vähän työtä?” Vähän! Opintojeni päättämisestä oli kulunut vasta viisitoista vuotta! Reaktiona takerruin työhöni, siitä tuli yhä merkitsevämpi osa elämääni. Välillä liiankin merkitsevä. Vasta jäätyäni osatyökyvyttömyyseläkkeelle ja aloitettuani vapaaehtoistyön ja muun Parkinson-porukoissa pyörimisen, olen osannut asettaa palkkatyön omiin mittasuhteisiinsa. On muutakin elämää kuin työelämää. Mutta kuinka kauan työelämää vielä riittää? ”Olette vielä vuosia työkykyinen”, arvioi nykyinen lääkärini toissa kesänä. Hyvän ja riittävän lääkityksen turvin olenkin pärjännyt työssäni vallan mainiosti ja nauttinut työnteosta.


Parkinson työssä -hanke ei ole syntynyt tyhjästä. Taustalla on Suomen Parkinson-liiton asettama työikäisten toimikunta, joka on järjestänyt työikäisten tulokastapaamisia eri puolilla Suomea. Tuollaiseen tapaamiseen minäkin osallistuin Helsingissä huhtikuussa 2010. Tilaisuus oli niin vaikuttava, että päätimme perustaa oman työikäisten ryhmän Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen suojiin. Liiton silloinen aluetyöntekijä Soile Kauppi ehdotti, että voisimme perustaa Facebook-ryhmän yhteydenpitoa ja valtakunnallista verkostoitumista varten. Tein työtä käskettyä, Facebook-ryhmä keskustelee edelleen, nyt lisääntynein voimin. Aloin myös kirjoittaa verkkoyhteisö Parkkispaikalle blogia, jonka punaisena lankana on Parkinson työelämässä.


Pian aloimme tehdä opasvihkosta ”Parkinson tulee töihin”. Suomen Parkinson-liitto julkaisi oppaan huhtikuussa 2011 kansainvälisenä Parkinsonpäivänä. Samana päivänä julkaisin Helsingin Sanomissa mielipidekirjoituksen ”Parkinsonin taudin kanssa voi elää ja tehdä työtä”, jossa pohdin, millä keinoin pysyä työelämässä sairaudesta huolimatta. Kesän aikana oppaamme käännettiin englanniksi, ja lokakuussa olin esittelemässä sitä Euroopan Parkinson-liittojen kattojärjestön EPDA:n vuosikokouksessa.


Työikäisten ryhmämme on jatkanut kokoontumisiaan yli puolitoista vuotta. Olemme muun muassa harjoittaneet verkostoitumista osallistumalla loppukesällä Rovaniemellä valtakunnalliseen Nuorten ja nuortenmielisten tapaamiseen. Alkusyksyllä teimme kaksipäiväisen matkan Turkuun vastaavan paikallisen ryhmän vieraiksi. Tämä Olivia-ryhmä ehti vieraille meidän luonamme jo tammikuussa. Tampereellakin toimii työikäisten ryhmä, sen kanssa emme vielä ole tavanneet.


Viimeksi olen ollut yhteydessä Kuopioon, jossa on perusteilla nuorten ryhmä vuoden 1950 jälkeen syntyneille. Aloimme Kuopion puuhamiehen kanssa heti puhua yhteydenpidosta ja yhteistyöstä.


Marraskuuhun mennessä Helsingissä kokoontuva ryhmämme oli jo kypsä järjestäytymään yhdistyksen viralliseksi kerhoksi. Nimeksi tuli Oiva – työikäisten kerho. Turkulaisille olemme Olivian pikkuveli.


Näin kerrottuna Parkinson työssä -hanke on luonteva, milteipä välttämätön jatke parin viime vuoden aikana tapahtuneelle työikäisten Parkinson-potilaiden esiintulolle, jossa olen saanut olla mukana. Nyt minusta tuntuu, että olen tullut yhden tien päähän – ja samalla toisen tien alkuun.


Vapaaehtoistyönä alkanut toiminta saa Rayn rahoituksen myötä vakiintuneemman muodon. Hanke tarjoaa lisää resursseja tiedottamiseen ja vertaistukeen, osallistumiseen ja kokemusten jakamiseen työelämässä oleville Parkinsonin tautia sairastaville. Hanke tukee niin alueellista kuin valtakunnallista työikäisten toimintaa. Olen erittäin iloinen ja huojentunut Rayn esityspäätöksestä ja odotan mielenkiinnolla, mitä hanke tuo tullessaan. Hankkeen onnistumiseksi tarvitaan kuitenkin vielä jotain rahaakin tärkeämpää: kirkas järki ja suuri sydän, rehellinen mieli ja inhimillinen kosketus. Hanke on vain väline, itse sisältö on muuta. (joulukuu 2011)









TIMO JA TOINEN TIMO


Työnantajani kustantaa minulle psykoterapiaa, jossa voin pohtia muuttuvaa työrooliani ja työssä jaksamiseni edellytyksiä, mutta myös vapaaaikani, Parkinson-toimintani ja kotielämäni kuvioita. Ne kaikki kietoutuvat toisiinsa elämisen maailmakseni, kokonaisuudeksi, joka pysyy toiminnassa vain, jos ruumiillisen suorituskykyni lisäksi mieleni on tasapainossa. Sanoin ja pelkäsin jo vuosia sitten, että työurani ei välttämättä katkea Parkinsonin taudin aiheuttamiin fyysisiin rajoitteisiin vaan psyyken romahtamiseen. Mitä jos yhtenä päivänä en pysty pitämään itseäni kasassa vaan oman vammaisuuden näkeminen on liikaa?


Nyt jo yli puolenvälin edennyt terapia on auttanut minua suurten päätösten tekemisessä. Yhteisenä nimittäjänä on ollut, että olen torjunut muutosyllykkeitä ja kohdistanut voimani nykytilanteen säilyttämiseen. Niin kotiosoite kuin työnantajan nimi ovat säilyneet muuttumattomina, mikä on vaatinut haavekuvista luopumista ja lähellä olevan arvioimista. Terapian avulla olen uskaltanut olla konservatiivi, osin yllätyksenä itselleni, ja oppinut uudelleen arvostamaan saavutuksiani, sitä mitä minulla jo on.


Olen oivaltanut, että päätyöni ei ole suunnittelijan pesti yliopistolla sen enempää kuin vapaaehtoistyö Parkinson-yhdistyksessä. Päätyöni on päätyöni, se työ, jolla vaalin ja hoidan päätäni eli mieltäni. Lääkityksen ja levon lisäksi tarvitsen nautinnollisia hetkiä, hyvän olon tunnetta, rauhallista olemista, toisista ihmisistä ja kulttuurista nauttimista. Tuossa on opettelemista suorittamisesta tyydytystä hakeneelle.


Viime käynnillä terapeuttini kysyi, koenko joskus Parkinsonin tautia sairastavan Timon sijaan olevani ikään kuin vanha Timo ilman sairautta, Timo ajalta ennen diagnoosia. Onko minulla sairaan ihmisen identiteetin lisäksi entinen, normaali identiteetti?


Pohdin pitkään vastaustani. Lapsuuden muistot tulivat mieleeni.


Meitä on kolme veljestä: Simo, Timo ja Ismo. Synnymme vajaan kolmen vuoden sisällä 1950-luvun jälkimmäisellä puoliskolla köyhään perheeseen. Kolmen lapsen nimeen raaskitaan käyttää vain viittä kirjainta. Pikkuveljeni Ismo ei osaa ässää. Hän sanoo meitä isoveljiä tarkoittaessaan: ”Timo ja toinen Timo.” Opin, että on kaksi Timoa. Samaan aikaan tiedän, että toinen Timo on Simo, mutta ajatus kahdesta Timosta alkaa itää ja kasvaa mielessäni. Vuosien vieriessä tämä toinen Timo ilmenee minussa tuhmana Timona kiltin Timon vastaparina, rehvakkaana Timona ujon Timon rinnalla, ulkonaisesti kylmän päättäväisenä Timona sisäisesti levottomana etsivän Timon kilpenä.


Viimein vastasin terapeutilleni, että en koe enkä ajattele niin. Minä en enää ole se Timo, joka ”terveenä” sai diagnoosin. Olen muuttunut, ja hyväksyn sen – ja tiedän muuttuvani edelleen. Toki toisinaan työssä, kirjoittaessa, lukiessa tai televisiota katsoessa uppoudun tekemiseeni niin, että unohdan sairauteni. Mutta en koe, että tällöin minulla olisi toinen identiteetti. Pohjimmiltani olen yksi ja sama Timo, ja tällä yhdellä ja samalla Timolla on Parkinsonin tauti. Yritän ajatella, puhua ja käyttäytyä niin, että en enää hajota itseäni Timoksi ja toiseksi Timoksi.


Olenko eheytynyt?


Löytänyt itseni?


Saavuttanut rauhan?


En mitään niin mahtipontista. Pikemminkin olen myöntynyt tunnustamaan voimien vähäisyyden ja ajan rajallisuuden, nöyrtynyt, jos niin sopii sanoa, oman mitättömyyden ja merkityksellisyyden äärellä. (tammikuu 2012)









VARMUUDESTA


Pari viikkoa sitten valittelin, että väsyttää kovasti. Facebookissa kyselin, että johtuuko uskon hiipuminen toiminnan merkitykseen itse toiminnasta vai asenteesta – kumpaa tulisi korjata? Sain vastauksia, että




	a) ehkä kumpaakin


	b) pidä lomaa


	c) muutos toimintaan muuttaa usein asennettakin.





Nyt jälkeenpäin ajatellen syy mielekkyyden kokemisen horjumiseen johtui epävarmuudesta. Töissä olimme jo pitkään markkinoineet kevätkauden kurssejamme, mutta ilmoittautumisia kursseille oli tullut joitain poikkeuksia lukuun ottamatta vähänlaisesti. Aloin ajatella, että onko aika jo ajanut ohi koko homman.


Parkinson-puolella odottelin Parkinson työssä -hankkeen ohjausryhmän nimittämistä; olin ehdolla ohjausryhmän puheenjohtajaksi, mutta Parkinson-liiton liittohallitus ei ollut vielä käsitellyt asiaa. Olin epävarma, mikä roolini olisi hankkeessa ja kuinka paljon siihen sitoutuisin.


Samaan aikaan mieltä painoi valtakunnallisen Nuorten ja nuorenmielisten Parkinsonin tautia tai dystoniaa sairastavien tapaamisen markkinointi, josta olin ottanut vastuun. Tapahtuma teemaltaan ILOA YHDESSÄ on elosyyskuun vaihteessa Helsingissä, mutta ilmoittautumisia odotetaan jo kevättalvella. Olin jo tehnyt ilmoitukset Parkinson-postiin ja Parkkis-lehteen, mutta lehdet eivät olleet vielä ilmestyneet.


Suunnitteilla oli myös sähköpostikampanja yhdistyksiin ja kerhoihin, mutta en ollut vielä ryhtynyt tuumasta toimeen.


Nämä epävarmuudet heijastuivat stressin lisääntymisenä ja väsymyksenä, epäuskona ja näköalattomuutena, yleisenä voimattomuutena. Epävarmuuden tilassa tavoitekuva oli uhattuna. Samalla tuntui, että Parkinson-oireetkin lisääntyivät – tai ainakin kiinnitin niihin enemmän huomiota. Aamuisin olin hidas ja jäykkä. Aamupäivällä töissä vasen käsi tärisi.


Nyt parin viikon vierähdettyä asiat ovat selkiintyneet ja olo palannut tasapainoiseksi. Joinakin aamuina olen neurologin neuvosta lisännyt hieman lääkitystä. Työssä opiskelijoiden ilmoittautuminen on vilkastunut koulutusten alkamisen lähestyessä. Markkinointi puree sittenkin, ainakin kohtuullisen hyvin, vaikka keinoja sen tehostamiseen mietin edelleen ja joihinkin uusiin toimenpiteisiin olen jo ryhtynyt.


Parkinson työssä -hankkeen ohjausryhmäkin nimitettiin, minusta tuli sen puheenjohtaja ja roolini kirkastui. Nyt on haussa osa-aikaisen projektityöntekijän paikka Helsingissä. Asiat etenevät. Neuvottelen parhaillaan Parkinson-liiton ja Helsingin yliopiston mahdollisesta yhteistyöstä hankkeessa ja mietin muitakin yhteistyötahoja. Nuorten tapaamisen markkinointi on edennyt, kun sain toteutetuksi sähköpostikampanjan.


Olen ottanut askeleen epävarmuudesta varmuuteen, näköalattomuudesta tavoitteen näkemiseen.


Kun tietää tavoitteen, tietää mitä kohti kulkea.


Silloin pienet vastoinkäymiset ovat vain hidasteita, esteitä voitettaviksi. Jos epävarmana horjahtelee sokkona ympäriinsä, niin varmana kävelee kohti näkyä, joka ei ole kangastus. ((maaliskuu 2012)









SAIRASTUUKO YHÄ USEAMPI NUORENA PARKINSONIN TAUTIIN?


Parkinson-viikolla huomioni terästäytyi, kun näin Ylen kello 17 tv-uutisten perässä kiinnostavan uutisvinkin. Avuliaana miehenä kirjoitin nettiyhteisö Parkkispaikan foorumille ja työikäisten Parkinsonin tautia sairastavien Facebook-ryhmän keskusteluun, että tänään torstaina 12.4.2012 klo 18.00 on TV1:n uutisissa nuorista Parkinsonin tautiin sairastuneista.


Tapitin kello kuuden uutiset alusta loppuun. Jouduin toteamaan sosiaalisessa mediassa, että uutisvinkki olikin koskenut jotain myöhempää uutislähetystä, kello 19.00 TV2 tai kello 20.30 TV1. En kai sentään ollut nähnyt hallusinaatiota?


Ei ollut kello 19 uutisissa. Jännitys tiheni, kello 20.30?


Ei ollut kello 20.30 uutisissa, mutta nettihaku viimein paljasti, että kyse oli Yle Hämeen uutisesta ja haastateltavana oli eräs Parkinsonin tautia sairastava kokemuskouluttaja.


Jäin jutun luettuani miettimään, että oliko Parkinsonin tauti todella yleistynyt nuorilla – mihin väite perustui? Vai sekoitettiinko taudin yleistymiseen se, että myös nuorista sairastuneista on alettu puhua? Tietenkin jaoin nämä kysymykset ja huoleni Parkkispaikalla.


Vastauksia tuli kaksi kappaletta. Ensimmäisessä todettiin, että diagnostiikan paraneminen on lisännyt myös nuorten osuutta. Toisessa arveltiin, että jutussa tarkoitettiin sitä, että useammat uskaltavat kertoa sairaudestaan.


Mietin tuota diagnostiikan paranemista. Oliko se aitoa sairastumisen lisäystä? Ajatuksessa oli kyllä itua, mutta ohitin sen, koska halusin jatkaa keskustelua.


Rustasin vastaukseksi: ”Uutisen kärki, sen keskeinen väite, joka näytettiin televisiossa klo 17 uutisten jälkeen, oli tuo, että yhä useampi sairastuu nuorena Parkinsonin tautiin. Sen väitteen pitäisi olla totta, tai muuten kyseessä on uutisankka. Uutisen keskeinen sanoma on se mikä muokkaa suuren yleisön käsityksiä. Yle Hämeen uutisen perässä joku kommentoija puhui jo nuorisoon iskevästä ”epidemiasta”. On aivan eri asia, missä vaiheessa kukin kertoo sairaudestaan muille. Minä olen elänyt siinä käsityksessä, että yhä useampi sairastuu Parkinsonin tautiin vanhana, koska elinikä pitenee ja näin ollen myös ihmiset ehtivät elämänsä aikana sairastua tähänkin tautiin.”


Keskustelu jatkui kommenteilla diagnooseista ja lääkärien erimielisyyksistä. Yksi keskustelija kysyi aiheellisesti, että mitä ikää tässä nuorilla tarkoitetaan.


Vastasin: ”Nuori tässä yhteydessä taitaa olla vähän eri lailla määritelty eri yhteyksissä. Joissain lähteissä nuori on enintään 40-vuotias, mutta tietysti 41–50-vuotiaat ovat keskimääräistä nuorempina sairastuneita, jos keskimääräinen sairastumisikä on 62 ikävuoden hujakoilla.


Löysin pari lähdettä, joissa nuoria (enintään 40-vuotiaita) arvioidaan olevan 5–10 % sairastuneista. Onko tämä joukko kasvamassa, kuten Yle uutisoi?


Tieto on äärimmäisen kiinnostava – ja kauhistuttava – jos se pitää paikkansa.”


Seuraavaksi problematisoitiin sairastuminen. Milloin on sairastunut? Silloin kun ensimmäiset oireet ilmaantuvat? Vai silloin kun saa diagnoosin? Ensimmäisten oireiden ja diagnoosin välillä voi olla pitkä aika, vuosia, jotkut puhuvat vuosikymmenistä! Milloin siis "sairastuu"?


Huomautin tässä välissä netissä hakuja tehtyäni, että monen lähteen mukaan Parkinsonin tauti tai sitä muistuttava parkinsonismi on lisääntynyt synteettisiä huumeita käyttävillä nuorilla. Ylen jutussa ei kuitenkaan viitattu tähän ainakaan suoraan.


Seuraava kommentoija puolusti haastateltavaa ja sanoi, että toimittajat tekevät otsikot.


Painotin, että Ylen uutisoinnin paikkansapitävyydestä tässä olikin kyse. Asiaan tietysti liittyi se, mistä Yle oli hankkinut tietonsa, olivatko toimittajat tarkistaneet ja varmistaneet haastatellulta kuulemansa ja sitten julkaisemansa tiedot.


Keskustelu ei loppunut vielä tähän.


Seuraava kommentoija piti jutun saldoa kokonaisuutena myönteisenä. Hän pohti median kanssa työskentelyä. Varminta oli pysyä omassa tarinassa.


Vastasin, että totta haastat, jokainen on oman tarinansa asiantuntija. Mutta heti kun alkaa puhua asioista, joiden tietäminen perustuu tutkimukseen, on heikoilla, jos ei ole asiantuntijuutta ja kykyä arvioida väitteiden paikkansapitävyyttä.


Jatkoin, että muutos on parempi uutinen kuin pysyvyys, siksipä toimittaja mielellään uutisoi muutoksesta. Muutoksen pitäisi tietysti perustua tosiasioihin ja olla todennettavissa. Minua uutisessa kiinnosti nimenomaan tämä muutosväite, muu asia oli jo tuttua. Mutta edelleenkään en tiennyt, sairastuiko yhä useampi nuorena Parkinsonin tautiin.


”Yhä useampi” voi sekin tarkoittaa kahta asiaa: tosiasiallista lukumäärää tai prosentuaalista osuutta kaikista sairastuneista. Lisääntyykö Parkinson kaikissa ikäryhmissä, jolloin yhä useampi nuorikin sairastuu. Vai kasvaako nuorten osuus verrattuna muihin ikäryhmiin?


Kuten huomaamme, huolimaton uutisointi pikemminkin lisää kysymyksiä kuin antaa vastauksia. Ja ennen kaikkea se on bensaa keskustelun liekkeihin turuilla, toreilla ja foorumeilla. (huhtikuu 2012)









UUSI ALKU


Äkkiä alkoi tuntua, että minua höynäytetään, vedätetään, käytetään raa’asti hyväksi. Osaamiseni kelpasi, kelpasi hyvinkin, ja laajalla alueella. Suunnittelin, kirjoitin ja opetin. Ilmaiseksi. Miksi? Hyvää hyvyyttäni. Auttamishalusta. Tunteakseni itseni tarpeelliseksi. Vapaaehtoistyöstä oli tullut yhtä tärkeää – ei, jopa tärkeämpää! – kuin palkkatyöstäni, jota tein osa-aikaisena. Olin ollut osatyökyvyttömyyseläkkeellä kohta neljä vuotta. Siitä kaksi viimeisintä oli kulunut yhä vinhempaa vauhtia lisääntyviä Parkinson-velvoitteita tehden. Minua työllistivät niin kerho, yhdistys kuin liittokin. Ja sosiaalinen media. Osa hommista oli itse keksimiäni, osa oli pyydettyjä tai luottamustehtävistä lankeavia. Jaksaminen oli välillä koetuksella, kun samaan päivään sattuivat ensin työpäivä, iltapäivällä yhdistyksen hallituksen kokous ja illalla kerhon johtokunnan kokous ja sen perään kerhotapaaminen. Käytin vapaaehtoistyöhön niin paljon aikaa ja energiaa, että se oli kuin kakkostyöpaikka. Siinä mielessä olisin hyvin voinut jatkaa kokopäivätyössä. Työpaikalla urakoin likimain saman työmäärän kuin ennen kokoaikaisena. Tein työpaikalla työtä tauotta, kahvit join tietokoneen ääressä enkä käynyt muiden työntekijöiden kanssa kahvihuoneessa pähkäilemässä Metron kymmentä kysymystä. Syömässä sentään kävin. Olin edullista työvoimaa. Palkkaa sain alle 60 % entisestä. Työkyvyttömyyseläkettä sain 50 % eläkkeestä. Vaikka nämä yhdessä ovat liki 110 %, käteen jäävä raha oli satoja euroja vähemmän kuin kokoaikaisena. Aikansa yhdistelmä toimi kitkutellen. Joskus oli käytettävä luottokorttia, mutta lomarahoilla ja veronpalautuksilla ja muilla satunnaisilla tuloilla sain luotot maksetuksi.


Kunnes tänä keväänä turvauduin luottokorttiin yhä useammin. Yllättäviä menoja. Kodinkonehankintoja. Kotona asuvan tyttären leirimaksuja. Puolison opiskelukuluja toisella paikkakunnalla. Kuukausittaiset avustukset kansalaistoimintaan ja aikuiselle tyttärelle. Tajusin, että talous ei toimi. Tein hektisesti työtä aamusta iltaan, töistä kotiin tultuani avasin läppärin ja jatkoin vapaaehtoistyöllä. Olin avuksi muille, huolehdin muista, mutta en enää pystynyt huolehtimaan itsestäni ja perheestäni. Silloin ajattelin, että olenko tyhmä. Annan vetää itseäni höplästä. Ei mikään saisi mennä oman ja perheen hyvinvoinnin edelle. Muille pitäisi antaa vain ylimääräisestä, niin rahaa, aikaa kuin huolenpitoa. Kohta olisin vararikossa, sosiaalitoimistossa, kadulla kerjäämässä. Päätin että oli tultava muutos. Tein toimintasuunnitelman. Ajatuksena oli kuluttavan sälän sijaan keskittyä suuriin kokonaisuuksiin. Työ: Laittaisin osatyökyvyttömyyseläkkeen toistaiseksi lepäämään ja palaisin kokopäivätyöhön. Tämä kohentaisi perheen taloustilannetta. Kirjoittaminen: Sinne tänne kirjoittelun sijaan aloittaisin seuraavan kirjan kirjoittamisen. Olin hakenut sen kirjoittamiseen apurahaa, mutta kirjoittaisin sen valmiiksi saisin sitten apurahaa tai en. Vapaaehtoistyö: Lopettaisin monella taholla ja tasolla järjestötyössä hääräämisen ja keskittyisin yhteen asiaan. Riittäisi, kun antaisin panokseni ideoimaani Parkinson työssä -projektiin. Nämä ratkaisut tehtyäni olo helpottui, askel keveni, voimat lisääntyivät. Tein rästiin jääneitä kotitöitä, kiinnitin irronneet verhonpidikkeet, korjasin joulutähdet ikkunasta ja pääsiäistiput pöydältä lipaston kaappiin. Vein kuohuviinipullot Alkoon, lasipurkit kierrätykseen. Kävin reippaalla kävelyllä. Alkaisi uusi itsestä ja perheestä vastuullinen aika. Onnellisempi elämä. Ei niin paljon sosiaalisuutta, mutta sen sijaan sisällökkäitä työpäiviä, projektin etenemisen seuraamista ja tukemista, luomisen hetkiä uuden kirjan parissa. Lukemista, muistelua, ajattelua ja kirjoittamista taustalla Radio Suomi äänitapettina. Kun päätös oli tehty, oli raskain tehty. Nyt on jäljellä toimeenpano: työnantajan kanssa sopiminen ja eläkeyhtiöön ilmoittaminen, vähittäinen luottamustehtävistä irrottautuminen, kirjan kirjoittamisen aloittaminen – ja senhän olen jo tehnyt tässä. (toukokuu 2012)
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