Rokkia laulava insinööri ei pelkää eikä peittele sairauttaan 
Kun Esko Myllylä astuu huoneeseen, hänen oikea kätensä heilahtaa laajassa kaaressa. Parkinsonin taudista tietämätön arvuuttelee heti syytä poikkeavaan liikekieleen.  Tarkastelun kohteeksi joutuminen ei saa ”chief technology officer -nimikkeellä työskentelevää Eskoa hämmentymään eikä tekeytymään näkymättömäksi. Sen sijaan hän selkeästi itseään ilmaisevana hälventää nopeasti vastapuolen epäilyt ajatusten harhailusta tai logiikan puutteesta.  

Liikkumista vaikeuttavat Parkinsonin taudin oireet Esko huomasi omalla kohdallaan miltei heti sairastuttuaan, kun ei enää pystynyt heittäytymään lempilajiinsa jalkapalloon sataprosenttisesti kaikkensa antaen. Siihen asti peliharrastus oli antanut hänelle tuon huumaavan onnen tunteen, minkä endorfiinihumala kovan fyysisen ponnistelun jälkeen synnyttää.

”Jalkapallo oli tärkeä osa vapaa-aikaani; pelasin itse ja toimin myös nuorten valmentajana. Nautin siitä, että pystyin heittäytymään peliin reuhoomiseksi asti, enkä osannut kuvitella minkään rauhallisemman lajin sopivan itselleni. Harrastuksiini kuului myös sulkapallo. Nyt joudun tyytymään uimiseen. Altaassa ei koskaan pääse revittelemään yli omien voimien veden vastuksesta johtuen.”
Normipoikkeama ilman omaa syytään  
Kummajaisenakin Eskoa voisi kai pitää jo pelkästään siksi, että hän sattui sairastumaan 35-vuotiaana ja kuuluu siihen 5–10 prosentin joukkoon, jotka saavat diagnoosin ennen 40. ikävuottaan. Yleensä lääkärikin on harvoin ensi näkemältä valmis määrittelemään poikkeuksellisen nuorena sairastuneen oireita Parkinsonin taudista johtuviksi. 

”Yleislääkäri epäili kyllä minun kohdallani heti jäykkyyttä ja vasemman puolen vapinaa Parkinsonin taudista johtuviksi nuoresta iästäni huolimatta. Jatkotutkimuksissa, jotka teki neurologian erikoislääkäri, suljettiin lähinnä pois muita sairauksia.” 

Sen pohtimiseen, miksi sairastui tai ylipäänsä sairastui niin nuorena, Esko ei ole uhrannut aikaa. ”Lääkärini sanoi heti alkuvaiheessa, ettei sairastuminen johdu mistään tekemästäni tai tekemättä jättämisestäni enkä ole itse voinut elintavoillani tautiani aiheuttaa.”  

Pelottavaa kaikua ei Parkinsonin taudilla Eskon mielessä ollut.  ”Vaimoni Sarin eno sairasti tautia, ja pidin sitä lähinnä liikkumista vaikeuttavana sairautena.” 
Unelmatyössä edelleen
Sairautensa puhkeamisen aikoihin moni Parkinsonin tautiin sairastunut kertoo kärsineensä kovasta stressistä, niin Eskokin.  ”Sairauteni ensioireiden ilmaantuessa työstressini oli aikamoinen. Matkustin paljon ja ulkomaan matkapäiviä saattoi kertyä vuodessa 120.”  

Tietoliikenneinsinööriksi 1994 valmistuneelle Eskolle työ on aina ollut mieluinen ja tärkeä asia, ja nyt yli 10 vuotta sairastettuaan hän hoitaa edelleen vaativia tehtäviä Telesteellä.  

”Kukaan työpaikallani ei koskaan ole kyseenalaistanut pätevyyttäni sairauteni takia. Sekä esimieheni että työtoverit ovat suhtautuneet minuun hienosti ja ennakkoluulottomasti. Olen esimiesasemassa ja myös asiakaskontakteja on paljon. Työnkuvaani on omasta pyynnöstäni hieman muutettu – ulkomaanmatkat ovat vähentyneet, samoin suorat asiakaskontaktit.” 

”Voihan tietysti olla, että esimiesasemani ja siihen liittyvä kunnioitus vaikuttavat muiden suhtautumiseen. En kuitenkaan viitsi käyttää energiaani ihmisten ajatusten arvailuun. Sen sijaan olen varma siitä, että sairastavan oma asenne vaikuttaa paljon myös muiden suhtautumiseen. Puhun taudistani tarvittaessa, mutta en ryhdy selittelemään oireitani jokaiselle tapaamalleni asiakkaalle. ”

”Se, mitä muut sinusta Parkinsonin tautiin sairastuneena ajattelevat, ei myöskään saa olla päällimmäinen syy työkyvyttömyyseläkkeelle jäämiseen. Joskus eläkepaperit kirjoitetaan mielestäni jopa turhankin nopeasti.”

Työ on ollut Eskolle aina tärkeä asia eikä sairastuminen ole muuttanut hänen asennettaan. Kolmisen vuotta sitten hän siirtyi tekemään työtä osa-aikaisesti ja on huomannut rytmityksen sopivaksi myös sairaudelleen. 
Perhe on paras
Onnellisesti naimisissa – sitä Esko oli ennen sairastumistaan ja on edelleen. Sari-vaimon lisäksi perheeseen kuuluvat Aleksi, 18, ja Antti, 15. ”Vaimoni ja poikani suhtautuvat sairauteeni hienosti.  Roolit parisuhteessamme eivät sairaudestani johtuen ole juurikaan muuttuneet, sillä vaimoni on liikkuvasta työstäni johtuen aina vastannut perheemme arjen sujumisesta.” 

”Tuntuu hyvältä, että poikani eivät minua tautini takia sääli, vaan kohtelevat ihan normaalisti isänä ongelmiltaan säästämättä. Sairauteni takia en saa mitään anteeksi enkä ole lasteni silmissä särkyvää lasia. Kavereitaan poikani kutsuvat kylään minua häpeilemättä, enkä voi olla muuta kuin kovasti ylpeä siitä, miten he minuun suhtautuvat.” 

Myös Eskon ystävyyssuhteet ja sosiaalinen verkosto ovat pysyneet ennallaan, eikä sairaus ole pelästyttänyt tuttavapiiriin kuuluvia. Osansa kaikessa on tietysti sillä, että Esko itse ei ole sairautensa takia käpertynyt omiin oloihinsa tai ryhtynyt miettimään mustat lasit päässä, mitä ongelmia tulevaisuus tuo tullessaan.  
Uusi aamu maistuu elämältä 
”On uusi aamu taas/ Mitä se tuo tullessaan / Sen kyllä nähdä saan kun jatkan matkaa”, laulelee Esko fiilistellen omin sanoin kahdeksan vuotta sitten alkunsa saaneessa reilun pelin bändissään (Fair Play Band).  

Kaikki sai alkunsa nuorten jalkapalloleiriltä, jossa Esko ja muutamat ystävänsä toimivat ohjaajina. 

”Päätimme soveltaa bändiharrastukseemme nuorille lanseeraamamme ’kaikki pelaa’ -lausetta muuttamalla se muotoon ’kaikki soittaa’. Kokemusta meistä yhdelläkään ei ollut kuin nimeksi.  Minä olin laulanut muutaman vuoden kuorossa, osa soitellut lähinnä omaksi ilokseen”, muistelee Esko. Ensimmäinen yhteinen esiintymisemme oli hyväntekeväisyyskonsertti Piikkiön liikuntahallissa, nyt takana on jo 77 keikkaa.

Keski-ikää lähestyvien suomalaisten kestosuosikkien Juicen ja Hectorin, Bryan Adamsin ja Eaglesin lisäksi 7-jäsenisen yhtyeen soittolistalta löytyy kappaleita myös hitaampaan tunnelmointiin.    

Jokin aika sitten laulusolistani toimiva Esko sai yhtyeeseensä rinnalleen toiseksi solistiksi teatteri- ja musiikkipainotteisessa lukiossa opiskelevan Aleksi-poikansa. 

Jos Eskon halu ilmaista tunteita laulamalla löysi ilmaisukanavan Parkinsonin tautiin sairastumisen jälkeen, niin on käynyt myös hänen tarpeelleen ilmaista tunteitaan omin sanoin. 

”Omasta päästä ja kokemuksista sanoitukset syntyvät. Eikä sen oman elämän paperille oksentamisen tarvi niin ihmeellistä olla, kertoo vaan sen, minkä kokee ja mitä ei muuten tulisi ääneen sanottua, vaikka haluaisi.  Sanoittaessa ja laulaessa on hyväksyttyä näyttää sellaisiakin tunteita, joita muuten olisi vaikea ilmaista.” 

Monen muun runosuonensa tautiin sairastuttuaan löytäneen tapaan Eskokin on miettinyt, onko dopamiinilisä vahvistanut tartuntapintaa sanoihin. 

”En ole aivan vakuuttunut asiasta. Taitaa johtua ennemminkin elämän rajallisuuden oivaltamisesta tai sitten siitä, että itsekritiikki on laskenut”, naurahtaa Esko.

”Myönnän kyllä, että ennen sairastumista ei minulle tullut koskaan mieleen ryhtyä sanoittamaan ja säveltämään omia tunteitani. Nyt sanoituksia ja sävellyksiä syntyy kuin itsestään sen enempää ponnistelematta.”

Laulamisen Esko on huomannut rauhoittavan myös tautinsa oireita. 
Jäykästä liikkuvaksi amplitudeja säätämällä 
Ulkopuolinen voi havaita Eskon jähmeyden kun hän säätää aivostimulaattorinsa (DBS) amplitudeja – pulssin korkeutta, leveyttä ja taajuutta – itselleen sopiviksi selittäen samalla taululle piirtämänsä kuvan avulla stimulaattorinsa toimintaperiaatteista ”insinöörimäisillä” selityksillä höystäen. Hetken kuluttua jähmeydestä ja jäykkyydestä ei ole enää tietoakaan.   

”Neurokirurgini jätti minulle vapaat kädet stimulaattorin säätöihin liittyen. Ja osaanhan minä insinöörinä ja omat oireeni tietäen sen tehdäkin”, naurahtaa Esko. 

Lääkkeiden epätasaisesta imeytymisestä aiheutuvia ongelmia Eskolla on ollut jo pitkään, ja annostusta on yritetty korjata useamman kerran.

 ”Olen tässä asiassa turhankin kärsimätön ja odotan muutosten vaikutusten näkyvän heti. Pari vuotta sitten saamani stimulaattori on osoittautunut hyväksi hoitovaihtoehdoksi, ja levodopan määrää on voitu vähentää 40 prosenttia.”
Vastuun jakamista ja kerhotoiminnan vireyttämistä
Sairautensa alkuvaiheessa Esko kävi kääntymässä ensitietokurssilla, mutta ei halunnut kuunnella kurssilla puhunutta sairastavaa kuin muutaman hetken.

”Lähdin pois kun koin, ettei tarinaansa kertovalla ollut mitään annettavaa minulle. Parkinson-yhdistyksen jäsen olen kylläkin ollut alusta asti, mutta vasta viitisen vuotta sitten löysin oman viiteryhmäni Olivia-kerhosta, johon kuuluu keskimääräistä nuorempana sairastuneita.” 

Sen jälkeen Esko on viihtynyt vertaistensa joukossa niin hyvin, että lupautui tämän vuoden alusta hoitamaan Turun seudun Parkinson-yhdistyksen puheenjohtajuutta.

”Hallituksessamme istuu nyt myös muita, jotka minun tapaani ovat sairastuneet työikäisinä. Meillä on hyvä porukka ja toivon, että pystymme innostamaan myös uusia jäseniä toiminnan pariin.  Olemme juuri perustaneet Turun seudun kerhon. Jatkossa yhdistys tulee toimimaan alueellamme entistä enemmän kerhojensa sateenvarjona ja auttamaan niitä paikallistoiminnan kehittämisessä.”   

”Ilman vanhan puheenjohtajamme Seppo Maikolan tukea ja ohjeistusta en tehtävääni pysty hoitamaan. Eikä minusta edes ole Sepon saappaiden täyttäjäksi, niin monesta asiasta hän on puheenjohtajakautenaan yksin vastannut. Vastuita yhdistyksessämme pitää nyt jakaa mahdollisimman monen kesken, ettei yksittäinen ihminen uuvahda vapaaehtoistehtäviä hoitaessaan.” 

”Avoimuutta, jakamista, yhteistyötä, läpinäkyvyyttä, helposti lähestyttävyyttä”, luettelee Esko, kun puhuu toiveistaan ja tavoitteistaan yhdistyksensä toimintaan liittyen. Ei liikaa tehtäviä kenellekään. Ja minun tärkein tehtäväni on tietysti esimiesten tapaan tehdä itsestäni ajanoloon tarpeeton”, vakuuttaa Esko muka tosissaan.   
Vertainen ei arvaile vaan tietää  
”Vertainen ei arvaile vaan tietää syyn hetkellisesti poikkeavaan liikekieleeni”, sanoo Esko puhuessaan eroavaisuuksista vertaisten ja ns. terveiden ystävien välillä. 

”Vertainen tietää, kuinka huono toimintakyky voi hetkittäin olla ja vertainen tietää myös, kuinka hyväksi olo voi muuttua lääkevaikutuksen ollessa parhaimmillaan.”

”Ystävälle voi kertoa sairauden oireista ja siitä aiheutuvista ongelmista, mutta vertaisen kanssa asiat voi jakaa, eikä jaettaessa tarvita kovin paljon selityksiä. Toinen tietää sanomattakin, miltä minusta tuntuu. Vertaisen kanssa ei tarvitse tuntea erilaisuutta sen paremmin kuin huonommuuttakaan. Jokaisella pitäisi tuttavapiirissään olla sekä ns. terveitä ystäviä mutta myös vertaisia. Näkökulma elämiseen ja maailmaan säilyy näin moniulotteisena eikä sairaudesta tule elämän ainoa sisältö. Musiikki on hyvä tapa irrottaa ajatukset työstä ja sairaudesta Piikkiön Lions Clubin toiminnan ohella. Ensi kesänä on vuorossa lionsien järjestämä 34. kesäteatteri, tällä kertaa Vain elämää -näytelmän tunnelmissa. ”  
Arja Pasila

