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Dystoniaa sairastavan Anita Kallion

Jokainen paiva ainutkertaista elamaa

Noin kymmenen vuotta sitten tydssa elettiin vuoden kiireisinta aikaa. Teimme tilinpaatosta.
Kirjoittaminen oikealla kadella oli jo pitkdan tuntunut vaikealta. Kun yritin pidella kynda, se onnistui
vain, jos peukalo tai etusormi sojotti suorana. Laakari katsoi kattani kummastellen ja totesi, ettei han
havainnut siind mitaan erikoista. Olin hadissani.

Kirjoitusharjoituksia ja tuloksettomia hoitoja

Eraana iltana otin lehtidn ja rupesin opettelemaan kirjainten ja numeroiden kirjoittamista vasemmalla
kadelld. Jalki naytti surkealta. Kerroin tyotovereille ja esimiehelle kdmpelyydestani. Esimies kannusti
toteamalla, etta olethan sind ennenkin selvinnyt vastuksistasi. Ty6toverien mielesta kirjoitusjalki oli
selkeampaa kuin oikealla kadella kirjoitettu.

Kavin fysikaalisessa hoidossa, hermoratahierojalla, napropatilla ja vydhyketerapiassa. Pysyvaa
apua niista ei kuitenkaan ollut.

Vaivaani tutkittiin Oulussa yliopistollisen sairaalan eri poliklinikoilla, tuloksetta. Kun kierroksen
paatteeksi reumalaakari antoi [&hetteen fysikaaliseen hoitoon ilman sen kummempaa diagnoosia,
palasin harmistuneena kotiin.

Nimi sairaudelle ja uusi ammatti

Tapasin muun vaivan vuoksi nuoren naislaakarin, jolle mainitsin ohimennen kadestani. Han halusi
tietda tarkemmin, miksi olin jaanyt vaille diagnoosia ja lahetti minut uudelleen neurologian
poliklinikalle, vaikka olin kaynyt siella jo aikaisemmin. Sitten oululainen neurologi soitti minulle ja kysyi:
“Hajottaako vai supistaako?” Kiljahdin ilosta kun huomasin, ettd puhelimessa on ihminen, joka
ymmartaa, mika kattani vaivaa. Kavin tdman neurologin yksityisvastaanotolla. Sain tietaa ettd minulla
on kirjoittajan kramppi. Kateen laitettiin pistoksia, jotka veivat kivun, mutta samalla halvaannuttivat ja
tekivat tyosta selviamisen vaikeaksi. “Tuleeko minusta nyt elaketytt6?” kysyin tuskaisena laakarilta.
Han puolestaan esitti vastakysymyksen: “Tuleeko omasta mielestdnne?”

Halusin viela yrittda tydssani kun se fuusion vuoksi loppui. Vastassa oli ty6ttomyys. Suoritin
talouspaallikdn tutkintoa ja mietin, miten selvian tentistd ja miten ehdin tehda muistiinpanoja luennon
aikana. Tenttivastaukseni nayttivat melkoiselta tdherrykseltd, mutta sain niista hyvia arvosanoja.
Pistoshoito lopetettiin ja aloin etsid uutta tydpaikkaa. Parin kuukauden ty6ttémyyden jalkeen minulle
tarjottiin paakaupunki-seudulta mielenkiintoista ty6ta. Kerroin haastattelutilanteessa sairaudesta ja
iloitsin, kun kuitenkin tulin valituksi.
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Tyoantaja luotti ammattitaitoon

Nykyinen tyoni ja kotini ovat Kajaanissa: tyopaikkani on kolmas kymmenen vuoden sisalla. Vaikka en
ole osannut kertoa tydnantajilleni riittdvan hyvin epamaaraisen tuntuisesta kaden vaivasta, he ovat
luottaneet minuun ja selviytymiseeni. Olen voinut tehda taysipainoista tyéta kymmenen vuoden ajan.
Vuoden 2001 syksylla oireeni pahenivat. Neurologi kertoi minun sairastavan dystoniaa. Ajattelin, ettei
sairauden nimella ole merkitysta, olinhan selvinnyt pitkdan melko hyvin. Minua huolestutti kuitenkin
laakarin epaily dystonian siirtymisestd myds vasemmalle puolelle.

Sain poliklinikalta mukaani lehden: Sairautena dystonia. Luin sen nopeasti tydhuoneessani ja
purskahdin itkuun. En osannut sovittaa omaa tilannettani lukemaani. Ajattelin hadissani, ettd kukaties
vahitellen kimppuuni hyokkaavat lehdessa kuvatut erityyppiset dystoniat. Naytin lehted esimiehelle,
muutamalle tyotoverille ja ystaville.

Liityin dystonia-yhdistykseen. Ensimmainen yhdistykseltd saamani posti sisalsi tietoa, josta
tarkeimmaksi koin viestin: Ala jaa yksin. Aloin vahitellen palata reaalitilanteeseen. Halusin iloita
jokaisesta auringon noususta ja uudesta paivasta, jolloin voin tehda ty6ta ja elad omaa elamaa
mukavasti.

Menin kauppaan ja ostin kangasta, josta ompelin makuuhuoneeseen uudet verhot. Hankin sinne
my0s iloisenvarisen maton. Jarjestin muutaman opiskelijan kanssa iltakylan, johon kutsuimme
ystavidamme. Otin kuvia kodistani ja vieraistani. Kevaalla |ahdin mielellani paivan kestaville
patikkareissuille mukavassa seurassa.

Tasapainoilua kipsin ja kivun valissa

Viime kevaana Kainuun keskussairaalan ystavallinen neurologi ohjasi minut kunto-ohjaajan luokse.
Halusin paasta sopeutumisvalmennukseen ja tdma opasti minua hakeutumaan sinne. Sopeutumis-
valmennus auttoi minua hyvaksymaan dystonian osaksi elamaani ja samalla paasin vapaaksi monista
turhista peloista.

Kevaalla minulla todettiin lisdksi fibromyalgia. Kun syksyn ensimmainen liukas aamu koitti, kaaduin.
Terveemman kaden luu meni pahasti poikki. Nyt olen sairaslomalla ja odotan paasya
korjausleikkaukseen, silla kasi on jaanyt virheasentoon.

Jatkuva pinnistely selviytymisen puolesta aiheuttaa uupumista ja masennusta. Tuntuu
epamiellyttavalta kertoa toisille, etten esimerkiksi saa leikatuksi paksukuorista leipaa. Mutta kun saan
kuutioiduksi tuoreen lantun, koen, etta voitto tuli kotiin.

Kayn melkein joka aamu tunnin kestavalla lenkilla. Sen jalkeen on mukava aloittaa paivan hommat.
Viime aikoina on tuntunut silta, etta elan kadessa olevan kipsin ja kivun valissa. Nyt kipsi on otettu
pois ja yritan ajatella sitkeasti muuta kuin sairastamista. Ihmisia tavatessa keskustelen mielellani
heidan kuulumisistaan. Vaivoistakin on hyva toisinaan puhua, jotta jaksaisi taas eteenpain.

Olen kuunnellut musiikkia ja aani-kirjoja. Harrastan kirjoittamista ja toivon, etta kadet toimisivat sen
verran, etta voin kirjoittaa tietokoneella. Autolla ajaminen on nyt hankalaa, mutta siitéd en haluaisi
luopua. Lihasten rentouttamista harjoittelen sitkeasti, koska koen siitd olevan apua kivun hallinnassa.
Tulevaisuudesta en juuri nyt paljon tieda, mutta enhan ole tiennyt siita terveenakaan, vaikka usein
olen haksahtanut niin kuvittelemaan. Uskon etta sairaanakin elamalla on tarkoitus. Toisinaan sita vain
on vaikea ymmartaa.

Lahimmaisenrakkautta

Olen saanut viimeaikoina osakseni paljon lahimmaisenrakkautta. En unohda sita iltaa, jolloin palasin
kipsatun k&den kanssa kotiin ja olo tuntui hyvin surkealta. Muutama tyotoveri poikkesi luokseni. He
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kavivat kaupassa ja apteekissa, kuorivat perunoita ja aivan kuin nostivat minut mukaan tavalliseen
elamaan.

Tydyhteison ihmisten asenteella on suuri merkitys sairastuneen mielen vireyteen. Tyonantajalla on
oikeus virkedan tyontekijaan ja tydryhman jasenilld aktiiviseen ja kannustavaan esimieheen. Naiden
asioiden yhteensovittaminen sairauden ja siita selviytymisen kanssa ei ole helppoa. Sairastuneena
toivon, ettei tydyhteison ihmisten tarvitse minun vuokseni menettaa mitaan sellaista, mika kuuluu
tydhyvinvointiin. Pidan tarkeana ihmisen kokonaiskuntoisuuden kartoittamista, jotta sen perusteella
voitaisiin yhdessa tyonantajan kanssa neuvotella, mita on tehtavissa. Selvittamattémana tilanne
rasittaa molempia osapuolia.

Tanaan voin rauhassa aloittaa uuden paivan, joka on osa ainutkertaista elamaani. Minulla on nyt
aikaa seurata luonnossa tapahtuvia muutoksia. lloitsen oravasta, joka haaraa mannyn oksalla
lenkkipolun varrella. Varhaisena aamuna polulla on usein vain muutama kulkija.

Metsé on sukupolvien koti.
Aurinko viipyy téélla, sipaisee sammalen otsaa,
heinén haalistuvaa olkea.
Joku on kulkenut tastd ennen meita,
polun juurisolmut sen muistavat.
Metsé on kuin vanhojen ihmisten rakkaus,
pdivien hioma, rosoja ymmaértava.
Metsé on ajaton kuin jyrkdnteen kivet,
Jotka sdrmiéén sovitellen nojaavat toisiinsa,
etteivét putoaisi rotkon syviin vesiin.
Metsé tunkeutuu mieleen, kun katse kiipeéa
korpikuusen runkoa pitkin kohti taivasta
Ja rauha humisee latvustossa.

Puun onkalosta on joku muuttanut pois,
vienyt mukanaan laulun. Ihminen menee
polkuaan pitkin, hdneen on tarttunut
metsén tuoksu.

Anita Kallio

Sinulle, joka sairastat dystoniaa, toivon valoisaa
huomista.Kaikkea ei ole menetetty!

Anita Kallio

Lisatietoja :_ www.dystoniayhdistys.com
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