Vertaisen rinnalla ei yksin eikä eksyksissä  
Kaunis, avoin, lempeä – näillä sanoilla voisi kuvailla Eva Hirvensaloa. Eikä ensivaikutelma petä. Houkutus kuulijan ja kuuntelijan roolit sekoittavaan avautumiseen hänen seurassaan tuntuu miltei liiankin helpolta. Sitä ennen kannattaa kuitenkin katsoa Evaa silmiin, aistia vilpitön läsnäolo ja kuunnella tarkasti hänen tarinansa. 

”Minullako vanhojen miesten sairaus?”, aloittaa Eva, 44, palatessaan parin vuoden takaisiin kauhunsekaisiin ajatuksiinsa, joita Parkinson-diagnoosin varmistuminen aiheutti. 

Mielikuvat kaiken loppumisesta ja tulevien päivien synkkyydestä lamaannuttivat Evan onneksi vain hetkeksi. Ensishokin jälkeen hän päätti jatkaa elämäänsä tuttuihin ja turvallisiin arjen rutiineihin ja ihmissuhteisiin tukeutuen. 

”Sanoin perheelleni, että me selviämme varmasti. Lapsilleni, 10-vuotiaalle Saralle ja 26-vuotiaille kaksoistyttärille Lindalle ja Jennylle vakuutin olevani edelleen sama äiti, vähän kömpelömpi vain.  Jos diabeetikon ongelmana on insuliinin puute, minun ongelmanani olisi dopamiinin puute.  Siitä johtuen tarvitsisin tekemisiini aikaisempaa enemmän aikaa. Muuten olisin sama entinen äiti, vaimo ja ihminen, nauraisin samoille asioille, tekisin perheelleni ruokaa ja harrastaisin kuten ennen sairastumistakin.”

”Mieheni Timo tukee minua, ymmärtää hetkittäisen hitauteni eikä hoputa. En tiedä, jaksaisinko itse olla yhtä pitkämielinen kuin hän, jos olisin suhteen terve osapuoli. Hermostun itse itseeni, kun huomaan kaiken kestävän aikaisempaa kauemmin.”
Sukuni sairausko?
Useimmat ihmiset uskovat voivansa terveellisiä elämäntapoja noudattamalla ehkäistä omalla kohdallaan miltei kaikki sairaudet. Parkinsonin tautiin ei kuitenkaan kukaan sairastu siksi, että eläisi epäterveellisesti tai suhtautuisi välinpitämättömästi omaan hyvinvointiinsa. Tautiin sairastutaan sattumalta ilman omaa syytä ja myötävaikutusta. 

Yksiselitteisiä vastauksia tautiin sairastumiseen ei ole löydetty, vaikka sairastumisen syitä on etsitty pitkään. 

Sairastumisen riskeistä puhuttaessa Evan kohdalla ei voi puhua tautiin liittyvästä korkean iän myötävaikutuksesta. Tautiin sairastuvat kun ovat Eevaa parikymmentä vuotta vanhempia.  70-vuotiaista  tautia sairastaa n. yksi ja yli 85-vuotiaista jo n. 4 sadasta. 

Keskimääräistä nuorempana sairastuneiden kohdalla pidetään perinnöllisten tekijöiden osuutta todennäköisempänä kuin yli 60-vuotiaina sairastuneiden ja nyt myös tiedetään, että perinnölliset tekijät vaikuttavat sairastumiseen: Parkinsonin tautia sairastavien lähisukulaisten, sisarusten ja lasten, sairastumisriski on 2–4 kertaa korkeampi kuin muiden.   

Kun Eva keväällä 2010 havaitsi itsessään epänormaalia jähmeyttä ei hänen mieleensä tullut mikään vakava sairaus eikä ainakaan se, että voisi sairastua isänsä tavoin Parkinsonin tautiin. 

”Isäni oli tautiin sairastuessaan 56-vuotias. Hänellä oli kuitenkin paljon muitakin sairauksia, enkä pysty edes muistamaan isääni kovin sairaana. Isä kuoli 62-vuotiaana.”  

”Diagnoosin saatuani menin isän haudalle. Juttelin isälle ääneen ja muistan sanoneeni, että heippa vaan isä, nyt minullakin on sama sairaus kuin sinulla – itketti. Olin aina ollut isän tyttö ja nyt siis sain saman sairaudenkin kuin hän.” 

Oman sairastumisensa yhteyttä isänsä tautiin Eeva ei kuitenkaan pohtinut tosissaan ennen kuin hänen 26-vuotiaan Linda-tyttärensä jalan laahaaminen osoittautui Parkinsonin taudista johtuvaksi. 

”Lindan oireet ilmaantuivat v. 2011 hänen ensimmäisen lapsensa syntymän jälkeen. Häntä tutkittiin koko syksy tuloksetta ja vasta gammakuvaukseen päätyminen yksityislääkärin kautta varmisti Lindankin sairastuneen Parkinsonin tautiin.

”Diagnoosin varmistumisen tyttäreni kohdalla tuntui hirveältä. En millään halunnut uskoa ja yritin esittää Lindallekin paljon urheampaa, mitä olen. Hoin vain, että kyllä me selvitään. Ja uskon nyt, että varmasti selvitäänkin.”

”Nyt minulle, Lindalle ja hänen isälleen on tehty geenitesti, jonka tuloksia odottelemme.” 

”Lindalle tehdyssä aivokuvantamistutkimuksessa näkyi dopamiinin väheneminen. Hänen kaksoissisarelleen Jennylle tehtiin sama tutkimus, jossa merkkejä dopamiinipuutoksesta ei havaittu.”
Perinnöllisyys harvoin ainut syy sairastumiseen 
Syytä Parkinsonin tautiin sairastumiseen ei edelleenkään tiedetä.  Paljon on tutkittu esim. ympäristömyrkkyjen, esim. maanviljelyksessä käytettyjen torjunta-aineiden vaikutusta sekä perimän osuutta sairastumiseen. Tällä hetkellä arvellaan, että pääosa tautiin sairastumisista johtuu ympäristötekijöiden ja geenien välisistä vuorovaikutuksista.  

Monista geeneistä on löydetty taudin riskiä lisääviä perinnöllisiä muutoksia, mutta pelkkä perinnöllinen riskitekijä ei aiheuta tautia, vaan sairastumisessa on mukana myös ympäristötekijöitä. 

Yhden ainoan geenin aiheuttama Parkinsonin tauti on harvinainen mutta mahdollinen, ja tauti voi silloin periytyä sekä vallitsevasti että peittyvästi. Jos tauti periytyy vallitsevasti tautiin sairastuneen lapsi saa saman sairauden 50 %:n todennäköisyydellä. Peittyvästi periytyvässä sairaudessa ihminen saa geenin terveiltä vanhemmiltaan, jotka ovat virheellisen geenin kantajia ja lapsen riski sairastumiseen on silloin 25 %.  
Avoimuuden kahdet kasvot
Projektisihteerinä kansainvälisessä Biotekniikan keskuksessa Eeva on työskennellyt 16 vuotta.

Työpaikallaan hän kertoi sairaudestaan heti kaikille.  Jälkikäteen hän on jopa vähän katunut avoimuuttaan ja pohtinut, onko vilpittömästä rehellisyydestä ollut hänelle jopa haittaa. 

”Työtoverini ovat suhtautuneet minuun aivan ihanasti, osoittaneet myötätuntoa, halanneet ja toivottaneet jaksamista. Muiden lämmin ja varaukseton suhtautuminen on tietysti helpottanut työssä jatkamistani ja jaksamistani.”

”Muutaman kerran olen kuitenkin kokenut, että minut on arvioitu taudista kerrottuani uudelleen ja vastapuoli on selvästi miettinyt, miten etenevä sairaus on mahdollisesti jo vaikuttanut minuun ja miten se tulisi vaikuttamaan jatkossa. ”

”Tuollaisissa tilanteissa olen kokenut, että sairaus on heittänyt minuun varjon, joka saa osan ihmisistä muuttamaan suhtautumistaan minuun pelkästään Parkinson nimen kuultuaan.”

”Minusta on kuitenkin reilua kertoa esim. työpaikalla, että mahdollinen väsymykseni tai hetkellinen hitauteni johtuu Parkinsonin taudista, ei välinpitämättömyydestä, laiskuudesta tai siitä, että häpeäisin sairauttani ja siksi salailisin sitä.” 

Vaikka mielikuva Parkinsonin taudista on viimeisten vuosikymmenien aikana muuttunut paljonkin, Eeva allekirjoittaa sen, että kaikesta valistuksesta huolimatta taudilla on edelleen huono maine. Tämä perustuu osittain mielikuviin niiltä ajoilta, kun dopamiinin puutosta ei pystytty vielä mitenkään korjaamaan.

”Mielestäni Parkinsonin tautia pidetään B-luokan sairautena.  Syöpään sairastuminen tuntuu olevan paljon ’arvostetumpaa’.  Tämä johtunee ainakin osittain taudin aiheuttamasta ilmeettömyydestä ja eleettömyydestä sekä taudin parantumattomuudesta. Syöpä sen sijaan voidaan useinkin parantaa ja ihminen toipuu sairauden aiheuttamista muutoksista.”

”Itse haluan ihan tarkoituksella olla mahdollisimman huoliteltu ja siisti kumotakseni huonon ennakkokäsityksen siitä, miltä tautiin sairastunut ihmisten mielikuvissa näyttää.” 
Vastauksia ja varmuutta vertaisten verkostosta 
Eeva liittyi heti sairastuttuaan Turun seudun Parkinson-yhdistyksen jäseneksi, sillä tarve vertaistukeen oli suuri. Se, että Eeva löysi Turun yhdistyksen yhteydestä keskimääräistä nuorempana sairastuneiden Olivia-kerhon, yllätti hänet iloisesti.

”En edes kuvitellut tapaavani muita nuorempana sairastuneita. Nyt ystävyydeksi muodostuneesta yhteydestämme on tullut minulle hyvin tärkeä osa elämääni, suorastaan elinehto.”

”Se, että he eivät häpeile oireitaan eivätkä sairauden takia jätä menemättä tai osallistumatta itselleen tärkeisiin juttuihin, rohkaisee ja tekee myös minusta vahvemman. Vertaisten seurassa ei koskaan tarvitse yrittää mitään: joukossa voi olla omana itsenään – hidas tai vapista – mitään ei tarvitse jännittää, selityksiä ei tarvita.” 

Uusia tuttavuuksia ystävyydeksi asti Eeva on löytänyt oman alueen Parkinson-toiminnan lisäksi myös työikäisten kuntoutuskurssilla Kankaanpäässä 2010–2011 syntyneestä vertaisryhmästä.

”Ainoa yhteinen nimittäjämme oli sairaus ja keskimääräistä nuorempana sairastuminen, mikä tarkoitti kurssillamme ikävuosia 35–62. Tittelit unohdettiin eikä toisia arvioitu työn tai opiskelun perusteella. Ihmisyys korostui oikealla tavalla ja opin tuntemaan kurssin aikana monta hienoa persoonallisuutta. Eikä tapaamisemme jäänyt kurssiin, vaan olemme tavanneet soisiamme valtakunnallisissa nuorten tapaamisissa. Maaliskuussa kokoonnuimme Kankaanpäähän, nyt ensimmäisen kerran virallisten kurssien jälkeen, viettämään viikonloppua keskenämme. Samaa sairastavia nettituttuja olen löytänyt myös Parkkispaikan kautta.
Arjen hyvät teot mahdollistuvat vapaaehtoistyössä
Työssään osa-aikaisesti Eeva haluaa vielä jatkaa, mutta on jo mielessään alkanut miettiä päivätyön jättämisen jälkeistä aikaa. Eläkkeelle jäämistä hän ei pysty näkemään omalla kohdallaan työnteon  loppumisena, vaan ennemminkin siirtymisenä johonkin uuteen.

”Eräs vertainen neuvoi minua ja sanoi, ettei minun kannattaisi kuluttaa työelämässä loppuun ihan kaikkea jäljellä olevaa dopamiiniani, vaan keskittyä sen sijaan minulle tärkeiden ihmisten kanssa olemiseen ja merkityksellisiksi kokemiini asioihin.” 

”Opiskelin nuorena kasvatustiedettä ja minusta tuli 18-vuotiaana identtisten kaksoistyttöjen äiti. Uravalinta jäi tekemättä, enkä tullut miettineeksi, mikä toiveammattini oikein olisi. Olen visuaalinen ihminen ja sisustussuunnittelu olisi työnä kiinnostanut kovastikin. Vieläkään en ole luopunut unelmistani.”

Vertaistoiminta Olivia-kerhon yhteyshenkilönä ja tämän vuoden alusta myös Turun Parkinson-yhdistyksen sihteerinä vie tällä hetkellä ison osan Eevan vapaa-ajasta. 

”Sen, että on sairautensa ja surujensa kanssa hetkittäin eksyksissä, voi kokemuksena vertaisryhmässä jakaa. Kaikkia elämän ongelmia ei kuitenkaan vertaisryhmässäkään ratkaista. Joskus haluaisi tehdä paljon enemmän kuin voi ja tuntee avuttomuutta, kun ei pysty auttamaan.”

 ”Jonkun kohdalla sairauden nopeaa etenemistä on vaikea hyväksyä, ja lohdutus on ainoa asia, jota voi tarjota. Elämänpolkumme ovat erilaisia ja osan matkaa joudumme kulkemaan väistämättä  yksin. Aina ei voi toista auttaa, mutta sekin että joku myötäelää on tärkeää ja rohkaisee etsimään uusia merkityksiä elämään.”  
Arja Pasila

