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1 JOHDANTO

Minulla todettiin neurologinen autoimmuuni sairaus kesidkuussa 2011. Neurologinen
sairaus tarkoittaa tautia, jossa tulehduspesike tai -pesidkkeet sijaitsevat useimmiten
aivoissa tai selkdytimessd. Sairaus vaikuttaa hermoyhteyksiin aiheuttaen monenlaisia
oireita, usein esimerkiksi erilaisia kiputiloja ja raajojen tai aistien toiminnan hairioita,
myds muisti- ja tasapainovaikeuksia. Autoimmuunisairaus tarkoittaa tautia, jossa

henkilon oma immuunijirjestelmé luulee omaa kudosta vieraaksi ja alkaa tuhota siti.

Sairastumiseni ensioireiden ja diagnoosin saamisen vélilld oli aikaa yli puoli vuotta.
Minun tapauksessani tulehduspeséke oli ja on aivojen takaosassa ja selkdytimen yla-
osassa. Erilaisia hermostollisia oireita ilmaantui kerralla useampia. Oireisiini kuului-
vat esimerkiksi voimakkaat kiputilat, oudot tuntemukset, raajojen voimattomuus,
thon kutina ilman syytd, oksentelu ja ndkohermon tulehdukset. Loppurysdykselld oi-

reet hyokkésivét niin nopeasti, etten edes tajunnut kaikkea tapahtuvaa.

Tdssd opinndytetyon kirjallisessa osuudessa olen kdynyt ldpi ajatuksiani ja tuntojani
sairastumis- ja toipumisvaiheiden ajalta. Apuna olen kéyttdnyt muistiinpanojani ja
paivikirjamerkint6jéni, joista olen poiminut myds joitain lainauksia tekstin lomaan.
Olen pohtinut, miten sairastuminen muuttaa omakuvaa ja ajatuksia pdin sisilla, ja

kuinka tietoisuus itsestd muuttuu sairastumisen ja eri eldmédnvaiheiden myota.



2  SAIRASTUMISESTA

Sairastuminen osui ajanjaksoon, joka alkoi joulun aikoihin ennen Thaimaahan vaih-
to-opiskeluun ldhtemisti, ja jatkui koko ulkomailla olon ajan, viisi kuukautta. Pala-
tessani kesdkuun alussa Suomeen olin jo heikossa kunnossa. Kesdkuun vietin Suo-
messa sairaalassa, jonka jidlkeen meni monta kuukautta toipumiseen ldhes samaan

kuntoon kuin ennen sairastumista.

Thaimaassa sain hyvéd hoitoa kansainvélisessd sairaalassa ja sielld minua tutkittiin
melko paljon, mutta taudin diagnoosia ei voitu vield antaa, koska hermoston tuleh-

duspeséke ei ollut edennyt tarpeeksi pitkélle.

Diagnoosin puuttumisen vuoksi oikeanlaista ldékitysta ei voitu alkaa etsiméén, joskin
minulle annettiin jonkin aikaa vahingossa oikeita ladkkeitd. Ndkohermon tulehdusta
nimittdin hoidettiin kortisoneilla, jotka tehoavat useisiin hermostoperdisiin sairauk-

siin. Kortisonikuurin loputtua oireet palasivat.

2.1 SILMAPUOLI

Nékohermon tulehdus, joka ilmenee silmédn arkuutena, nd6n sumenemisena ja va-
rindon ldhtemisend, kuului sairauteni ensimmadisten oireiden joukkoon. Tulehdus iski
vasempaan silméédn. Aluksi en ollut ymmaértd, mitd tapahtuu, mutta ldksin silmésai-
raalaan silloisessa oleilupaikassani, Thaimaan Bangkokissa. Tulehdus parani parissa
kuukaudessa, mutta uusiutui myohemmin vieden nédn toisesta silmistd ldhes koko-

naan.

Hermostollisten tulehdusten toipumisaika vaihtelee kuukausista vuosiin, usein her-
moradat eivit palaudu endé koskaan entiselleen. Télld hetkelld tulehduksesta on ku-
lunut puolitoista vuotta ja erotan vasemmalla silméllédni hyvin hdmérédsti maailmaa,
vérejd néen jo jollain lailla. Onneksi oikea silmé on terve, sen varassa olenkin tottu-
nut elelemdédn sujuvasti, joskin jidn muiden kivelyvauhdista helposti jdlkeen sy-

vyysndon vaikeutumisen vuoksi.



Meikkaaminen yhdelld silmélld on haasteellista, etenkin kun paremmallekin silmélle
tarvitsen hyvin vahvat kaukolasit. Piilolinssit tietysti auttavat asiaa, mutta jos ei halua
kdyttdd aina piilolinssejd, on vain koetettava sohia eyelinerid tai ripsivériharjaa “’jon-
nekin sinne péin”. Varsinkin aluksi oli todella turhauttavaa, kun yritti parhaansa mu-
kaan meikata suurentavaa peilid apuna kéyttden, ja silti hitaudestani valitettiin. Tai
jos yritin olla nopeampi, saatettiin jilkeenpdin huomautella meikkikokdistd naamal-

lani. Yrittadkddpa itse meikata yhdelld silmalla!

2.2 PIKITTELYA

Onneksi minulla ei ole neulakammoa, silld nahkaani ovat lavistaneet viimeisen reilun

vuoden aikana lukuisat ja taas lukuisat piikit.

Piikittely alkoi Thaimaassa, kun minulle annettiin suonensisdisesti kortisonia nako-
hermontulehdukseen. Hoito tapahtui kolmen pdivdn aikana, ja annostelujen vilissd
sain mennd kotiin koska olin ulkomaalainen ja vakuutusyhtioni korvasi kyseisen sai-

raalan kulut vasta jalkikéteen.

Hommassa ei sindnsé olisi ollut ongelmaa, ellei tippaletkun péatéd eli kanyylia olisi
jatetty kdmmenselkddni kiinni myos kotonaolon ajaksi. Tropiikin kuuman auringon
alla kédteni tietenkin hikoili, ja ihoteipeilld kiinnitetty kanyyli oli jatkuvasti irrota
kdmmenseldstd. Kaarin kiteeni jos jonkinlaisia teippi- ja huiviviritelmid, ja jatkoin

aktiivista eliméa parhaani mukaan.

Tippaletkujen kanssa minulla oli myds Suomen sairaalassa ongelmia, silld késieni
ohuet verisuonet menivét jatkuvasti tukkoon vahvoista antibiooteista, ja uutta suonta
oli vaikea 10ytdd verikoeneulojen pistojilkid tdynnd olevista kdsivarsista. Toisinaan
ladkeliuos valui suonen sijasta kudokseen, jolloin kéteni turposi muodottomaksi
moykyksi. Lopulta kanyyli kiinnitettiin anestesialddkérin toimesta kaulalaskimoon.
Toimenpide oli hyvin epdmiellyttivd, mutta eivitpdhin menneet endd kdsisuonet

tukkoon.



Selkdydinpunktiossa olen ollut tilld hetkelld kolme kertaa, kerran Thaimaassa ja kak-
si Suomessa. Néytteen ottamisessa ei sindnsd ole ollut ongelmia, joskin thaimaalai-
nen naislddkari vahén aprikoi, kuinka saa otettua seldstdni niytteen kun ithossani oli
kuulemma litkaa rasvaa. Suomalaislddkérille myohemmin asiasta kerrottuani hén
vain ihmetteli tapausta. Hdnen mielestddn minulta sai hyvinkin otettua niytteen eikd

rasvaakaan ollut yhtédén liikaa!

26. huhtikuuta, 2012

Tuli aika kummallinen olo, ku kaveri valitti mulle suureen déneen rokotteen aiheut-
tamasta jattildismustelmastaan. Se mustelma oli peukalonpdiéin kokonen.

Kuinkahan suureen ddneen se olis sitte marmattanu, jos sen késivarret ja maha olis
ollu yhté tdynnd mustelmia ku mulla oli?

2.3 AINIIN, SINULLA ON MUUTEN KELIAKIA

Sairauteni oireita tutkittaessa 10ydettiin vahingossa toinenkin sairaus, keliakia. Ke-
liakia oli ollut minulla tdysin oireettomana, joten sen paljastuminen oli tdydellisen

kurja yllatys.

Olin pyytényt sairaalan keittioltd viikon ruokalistat, joiden mukaan odottelin aina
innolla seuraavaa ateriaa tai vélipalaa. Sairaalaruuat olivat mielesténi todella hyvii,
varsinkin kun en ollut syonyt vaihto-oppilasmatkani vuoksi suomalaista ruokaa vii-
teen kuukauteen! Sdngyssd maatessa oli aikaa haaveksia ruuasta, olin kehittényt siitd
suorastaan taitolajin. Unettomina 6ind raapustin pieneen kirjaseen ylos suomalaisia
suosikkiruokiani, joita suunnittelin nautiskelevani joko sairaalassa tai heti kotiin
padstydni. Tama kirjanen ja haaveilu auttoivat minua pysyméén jérjissdni sairaalan

pitkind tunteina.

Makaronilaatikkoa odotin kokonaisen viikon innokkaana. Haaveilin sen tuoksusta ja
mausta etukéteen ties kuinka monta kertaa. Annoksen péaille saisi vanhaa kunnon

ketsuppia ja viereen raikasta salaattia, ja kyytipoikana tulisi olemaan tietenkin lasilli-



nen kylmai maitoa. Kun sitten lopulta koitti se suuri makaronilaatikkohetki, eteeni
tuotiinkin... Makaronilaatikkoa kylld, mutta gluteenittomana, mauttomana versiona
ilman kunnon leipdé! Ja kyytipoikana hdtdinen selitys ettd sinulla on nyt sitten ke-
liakia ja et saa syddd vehndi etki ruista etkd ohraa ja siind on nyt sitten gluteenitonta

ruokaa. Ettd hyvai ruokahalua sitten vain.

Tuona samaisena pdivand pari ystdvdani poikkesi vierailuajalla, tuomisinaan tieten-

kin gluteenilla kylladstettyjd herkkuja. Kiusallakin soin niitd vield koko illan.

Ruoasta haaveksiminen sairaalassa loppui siithen paikkaan, enki ole tuon pdivén jil-

keen vilkaissutkaan kirjaseen, johon tein muistiinpanoja hyvisti ruoista.

1. heindkuuta, 2011

Ja kaikki vaan sanoo et on silld ja silldki keliakia ja ite leipoo ja hyvin menee jee jee, ja
se vaan pahentaa oloo. Miks niitten pitéd sanoo sillai? Heti vaan pitdis olla et joo niin
ne leipooki, tosi mahtava juttu ja mdki alan! Ylikalliilla jauhoilla jotai surkeeta leipdd
joka maistuu ihan erilté?!
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3 PARANEN, SAAN SIIS PARANEMISOIREITA

Kun aloin saamaan oikeanlaista ladkitysté, alkoi paranemisprosessi ja paranin fyysi-
sesti nopeammalla tahdilla kuin aivot kisittivét. Oikeastaan en ole vieldkdin oikein
ymmartidnyt yhtddn mitddn sairaudestani, suurimman osan tapahtuneesta olen tahal-

lani unohtanut. Asioiden késittely taitaa olla hidas prosessi.

Toipilasaikana minulle alkoi ilmaantua jatkuvasti uusia, pahenevia oireita: vasem-
paan jalkaan tuli kivuliaita kramppeja monta kertaa péivéssd, oikeaa jalkaa poltteli
jatkuvasti, toinen kési puutui vdhén valid. Soittelin neuroldédkirille ihmeissini luullen
taudin vain pahenevan ladkityksestd huolimatta, mutta hin vakuutteli oireiden johtu-

van paranemisesta. Paranemisoireita, onpa omituista...

Ladkari oli kuin olikin oikeassa: parin- kolmen kuukauden padstd krampit ja epamiel-
lyttdvimmaét oireet hdipyivat vahitellen. Paranemisoireista jiljelle jdivat 1dhinnd ithon

jatkuva pisteleminen ja kipu, sekd lampdherkkyys ja raajojen puutumisoireet.

1. heindkuuta, 2011

Etenki vidsyneend kévelen miten sattuu ja horjahtelen. Jalois on vié tuntohdiriéé ja
kylmyyttd, mut onneks viihemmédn.
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4 SIVULLISIA VAIKUTUKSIA

Erés ystdvini kertoi tissd jokin aika sitten, ettei uskaltanut ottaa lddkarin madrddmaa
yskénlddkettd sen jdlkeen kun luki ladkeselosteessa olevista mahdollisista sivuvaiku-
tuksista. Hieman huvittuneena muistelin omia ladkemaéridni, joiden yhteenlasketut
mahdolliset sivuvaikutukset olivat padtdhuimaavia. Onneksi sairaalan véki ei edes
kertonut kuin joitain esimerkkejd mahdollisista sivuvaikutuksista, eikd kehoni rea-
goinut vahvoihin l4dkkeisiin litan voimakkaasti. Taisin kuitenkin leijua aikamoisissa

ladkehdyryissé jatkuvasti.

21. kesdkuuta, 2011

Patteri humisee kovaddnisesti. Korviin sattuu. Kipulddkkeet sekoittaa pddn.

27. kesdkuuta, 2011

Léddkkeitd saan ihan liikaa. Pyysin et kipulddkkeitd véihennettdisiin, niin se laski toista
ja nosti toista!

Nykyédan ladkkeitdni ja annostuksia on huomattavasti viahennetty, ja olen voinut jat-
tdd pois muun muassa voimakkaimmat hermokipulddkkeet ja nukahtamislddkkeet.
Nykyiset lddkkeeni pitkdaikaisesti kdytettyind vaikuttavat kuitenkin monella ikéavalla
tavalla, esimerkiksi ruokahalun lisddntyneisyytend, kasvojen kestoturvotuksena ja
jatkuvana vasymyksend. Saan koko ajan pienid flunssia ja tulehduksia vastustusky-

vyn alentamisen vuoksi. Tuoksun erilaiselle kuin ennen. Janottaa koko ajan. Lihon.

25. joulukuuta, 2011

Kasvoissani kasvaa karvaa. “Etkéhdn sé vaan kuvittele”, oli yksi kommentti. Juu, vd-
héttely on minusta pahinta mitd voi toiselle tehdd! Miksi pitdd vihdtelld toisen mieli-
pahaa?
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11. tammikuuta, 2012

Ei ole hauskaa, jos joku huomauttaa levinneestd naamastani. Ei sitd kaikki onneks
huomaa. Kuvissa ndytén edelleen itseni irvikuvalta.

Jotain hyvadkin ladkkeistd on kylld seurannut, nimittdin hiukseni kasvavat nykyéan

ennennidkemaéttdman nopeasti ja ovat hyvikuntoisimmat miesmuistiin!

4.1 VASYTTAA...

Jokainen flunssaisena sdngyn pohjalla maannut tietdd, kuinka sairastelu voi viedd
kaikki voimat. Kipednd onkin lupa vain lepiilld, tai ainakin niin kuuluisi olla. Mutta
entd kun sairaus on jatkuvaa mutta ei ndy padllepdin, saako silloinkin olla vdsynyt?

Ja miten selittdd muille, miksi toisena pdivani ei jaksa mitdén ja toisena taas jaksaa?

1. heindkuuta, 2011

Sairaalas oli tavallaan helppoo kun oli sairas eikd tarvinnukaa jaksaa muuta. Nyt pi-
tdd jaksaa. Kun sairaus oli pahimmillaan ja ahisti kauheesti, kaikki energia meni ole-
miseen ja ihmisiin. Mutta md selvisin, md jaksoin sen yli!

Olen aina ahkerasti sopinut tditéd ja opiskelua, menoja ja harrastuksia, enki usein ole
tajunnut omia rajojani luvatessani asioita. Lisdksi minun on hankala perua sovittuja
tapaamisia, silld haluaisin pitdéd sanani. Nykyédin onkin vaikea myontid itselleen, ettd
el jaksakaan ihan kaikkea aina. Olenhan mind ennenkin tullut ja mennyt, miksen siis

nykyéén!
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2. helmikuuta, 2012

Mutta en halua olla heikko ja huonompi kuin ennen.

14. helmikuuta, 2012

Ei oikeastaan ole mitéiéin pohjaa endd sille, kuinka paljon jaksaa tehdd téité ja muuta.
Niin ei osaa rajoittaa. Kun pitkdn aikaa on vaan tehnyt asioita, jaksoi tai ei.

Visymyksestd huolimatta saatan ldhted sovittuun tapaamiseen, mutta silloin ei poru-
kassa ole kovin mukavaa kun mikéén ei oikein huvita. Tuntuu kurjalta, kun muut pi-
tavat hauskaa ja itse vain olla mollottaa, eiviatkd mahdolliset sdélivét katseet tai huo-
mautukset laiskuudesta tai asenneongelmasta ainakaan auta asiaa, vaikka kuinka oli-
sivat vitsejd. Myotatuntoiset suhtautumiset tuntuvat ithan mukavilta, mutta eivit ne-
kddn itse ongelmaa poista; sitd ettd on vdsynyt ja ettd pitdisi oikeastaan olla lepda-

massa kotona, sielld missi ei voi olla mukana maailman menossa.

21. marraskuuta, 2011

Ndin unta, ettd en ollukaa vésyny. Oli hyvd olla.
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5 IHMISET SUHTAUTUVAT TAI SITTEN EIVAT

Sairaalassa oli mukavaa, kun minua kohdeltiin tavallisena ithmisend pyorituoleista ja

kaikenmaailman tippaletkuista ja muista hirveleistd huolimatta.

Muu maailma suhtautuikin sitten ristiriitaisesti, joskin ithmisten ilmoille pddstyéni ei
sairauteni nidkynyt endd ulospédin, muuta kuin silloin jos sain pahoja, koko vartalon
lapi menevid kramppeja, joita saatettiin peldstyd. Kramppikohtaus meni kylld aina

nopeasti ohi, mutta oli kivulias ja varmaankin kummallisen nékdinen.

Eniten yllatti se, kuinka jotkut pitdvit minua ja tilannettani jotenkin hirvedna ja kau-
heana. Kaikki on ithan kamalaa ja miten mistédén voi selvitéd ja miten voin olla. Ja kun
tarpeeksi asioita kauhistellaan ja suurennellaan, nithin alkaa uskoa itsekin. Ehka sit-

ten olen niin surkea kuin vaitetdan.

Toiset taas menevdt hyvin vaikeiksi jos jotain mainitsee sairaudesta. Eivdt uskalla

kyselld mitdan.

Joitakin thmisid ei kiinnosta kuunnella. Ymmaérrdn, omat asiathan ovat yleensa kiin-

nostavimpia, muiden eivit. Heille en kerro mitéén.

Ja sitten on taas niitd jotka suhtautuvat ymmairtden, myotdtuntoisesti. Ei tarvitse
kauhistella, voi vain kuunnella ja ihmetelld, olla hengessd mukana. Kenties jakaa
omat murheensa. Silloin tulee positiivinen olo, onhan sitd kaikilla thmisilld ongel-

mansa ja huolensa, e1 maailma niihin kaadu.

Yleisesti ottaen en kylld mielelldni kerro pahemmin mitdédn itsestdni, oireistani ja

jaksamisistani. Eipd se kertominen kuitenkaan asioita miksikdan muuta.

28. heindkuuta, 2011

Mutta tulee Idhinnd tunne ettéd ajattelevat, ettd mitd tuo sairasjutuillaan tulee pilaa-
maan meiddn muiden eldmdd; tai ettd aina tuo jaksaa jauhaa kurjuudestaan... En
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tiedd ajattelevatko niin, ei kai sentddn, mutta ulkopuolisen tunnetta tdmd juttu aina-
kin lisdd.

5.1 VERTAISTUKEA

Alusta asti minulle on tyrkytetty erilaisia yhdistyksié ja ehdotettu vertaistuen etsimis-
td niiden kautta. Vidhitellen olen alkanut vihaamaan koko vertaistuki-sanaa. Eiko sitd
thminen saa rauhassa toipua alkushokista ja muusta ja sulatella tapahtuneita ja tapah-

tuvia asioita, pitddko heti olla etsimédssd muita sairaita ympéri Suomen?

Tiedédn, ettd vertaistuesta on varmasti hyGtyd ja muut ovat tarkoittaneet vain hyvii
ehdottaessaan kyseistd toimintaa. Kuitenkin koko asia drsyttdd, eikd minulla ole sai-
rastumisen jilkeen edes ollut aikaa tai jaksamista vertaistukitoimintaan osallistumi-

seen. Hyvéd kun edes normaaliin eldménrytmiin paésisi kiinni! Kaikki aikanaan.

12. helmikuuta, 2012

Niin ettd kdvin nyt sitten sielld vertaistuessa, ootteko tyytyvdisid? Saitte mut vaan en-
tistd toivottomammaks!

14. helmikuuta, 2012

Olihan sid ihan kivaa joo, jdlkeenpdin Iéhinnd on ahdistanut. Kun kaiken tdmdén kaa-
oksen keskelld sitten vield vdkisin tungetaan tietoisuuteen, etté mitd sairaus oikeasti
on ja mitd oireita saattaa tulla...
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6 MINAKUVAN MUUTOKSIA

Sairastumiseni jélkeen olen alkanut rakentaa uudelleen mindkuvaani. Olen miettinyt,
ettd kuka oikeastaan olen ja mitd tarkoitusta tdlld pallolla tallaamisella ylipadtaan on,
jos on loppueldménsa sairas. Toisaalta, yllattdvin moni muukin on paljastanut sairas-
tavansa tai olleensa sairastunut johonkin vakavaan tautiin. Kukapa eldmasté selvidisi

ilman vastoinkdymisia.

14. elokuuta, 2011

Sama tyttéhdn md oon ku ennenki. Olin vaan véhén hukas. Nyt etin itteni uudelleen.

Minusta on mielenkiintoista havaita, miten itseddn ei née realistisesti vaikka olisi
kuinka sairas. Tunsin itseni ithan normaaliksi ihmiseksi vaikka en edes voinut kdvella

saatikka sydda! Muut ithmiset taisivat olla kylla toista mielta.

9. heindkuuta, 2011

Mutta jos kaikesta huolimatta ainakin yritén, en kai voi kovin pahasti mennd pieleen?

Vaikeinta toipumisprosessissa oli se, etten voinutkaan harrastaa litkuntaa kuten en-
nen. Olen tottunut purkamaan pahaa oloa litkuntaan tai leipomiseen, mutta télld ker-
taa kummastakaan ei ollut apua. Leipominen gluteenittomista jauhoista oli hankalaa
ja vain muistutti ikédvistd asioista, ja liikunnan suhteen kykenin vain lyhyisiin kéve-
lymatkoihin ja niidenkin jdlkeen olin aivan poikki. Usein en edes uskaltanut lahted
lenkille, koska jalkani saivat jatkuvasti rajuja kramppeja. Rauhallinenkin kidvely on
toki hyviksi, mutta ei sithen pureta mielialaa kuten esimerkiksi juoksemiseen. En
tiennyt, olisiko tasapainoni koskaan endd tarpeeksi hyva rullaluistelemiseen tai tans-

simiseen, mielilajethini. Eikd ketdén oikein kiinnostanut mielipahani asiasta.
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Sairaalassa minulle tehtiin monenlaisia epamiellyttivid, kivuliaita ja hyvin nolojakin
toimenpiteitd. Aikuisidlld kylld tietdd ja ymmartaa, ettd kaikki hoitotoimet tehddén
omaksi parhaaksi ja ettd ne ovat ithan normaaleja rutiineja sairaalan henkilokunnalle.
Monesta toimenpiteestd jai silti jonkinasteisia kehollisia traumoja. Olenkin miettinyt,
kuinka pienelle lapselle tehtidvéat hoidot voivat vaikuttaa tdimén tulevaan kehitykseen,

kun lapsi ei aina ymmarrd asioiden tarkoitusperia.

Sairastuminen atheuttaa usein masentuneisuutta, niin minullakin. Minusta masennus
on ihan luonnollista suurten kriisien ja luopumistunteiden kohdatessa, eiké sitd pitdisi
mitenkdin hdveti tai yrittdd estdd. Sairauden aiheuttamasta masennuksesta toipumi-
nen vie toki aikaa ja vaatii paljon asian késittelyd. Minusta oli hyvin kurjaa, kun mi-
nulle saatettiin sanoa, ettd dld nyt sitten ainakaan masennu kaiken muun liséksi! Sa-
noja tarkoitti varmaan hyv&i, mutta asiasta tuli vain negatiivinen olo, kuin olisin

huono ihminen jos masentuisin.

11. tammikuuta, 2012

Ihmisille koetan puhua normaalisti, olla mukana, hymyilld. Onnistuu ja ei onnistu. Vé-
lillé ei kylld milldén jaksaisi.

Aamut ovat vaikeimpia. Tekisi mieli vaan mennd pois pois.

12. helmikuuta, 2012

Vilillé tuntuu ettd mun eldmédlld ei oo mitdén muuta tarkoitusta kuin olla muitten
ilona ja huvina. Mitd mdé siitd ite saan? lloa tietysti myds, mutta kuinka pitkdlle se
kantaa yksinédn?
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7 SAIRAALA MUISTOISSAIN

Syntymaéni jdlkeen en ole ollut sairaalassa kuin jollain tutkimuskdynnilli. Vuoden
sisdlld sairaalakokemuksia on tullut kertaheitolla kunnolla, ensin Thaimaassa ja sitten
Suomessa. Eniten taisin ylldttyd siitd, kuinka sairaala ei ollutkaan niin pelottava ja
kammottava kauhujen talo kuin mitd ihmisten puheista on kdynyt ilmi. [han sielldkin
on seindt pystyssa ja katto pddn pailld, ja potilaina ja henkilokuntana hiirii tavallisia
thmisid. Hoitovirheitd tietysti tehddédn litkaa ja itsekin sain kokea, mitd on kun ku-
kaan ei ota vakavasti vaikka olisi kauhea hitd. Sellaiset kokemukset saisivat jaada

kokematta.

Sairaalassa oli mielestdni mukavaakin. Ruoka oli hyvaa sitten kun se alkoi pysya si-
salld, muista potilaista sain juttuseuraa silloin kun sain vield litkkua vapaasti kayté-
villd (myohemmin minut laitettiin eristyksiin jonkin bakteerikannan vuoksi), ja sai-
raanhoitajat ja lddkérit olivat pddasiassa ystavillisid kiireistidn huolimatta. Erdskin
hoitaja kertoili tyttdrestddn, joka oli juuri palannut Intiasta tyoharjoittelusta. Néitd

tarinoita kuultuani innostuin itsekin suunnittelemaan seuraavia matkoja maailmalle.

Hassuinta oli, ettid eniten minua jérkytti tieto keliakiasta. Kaikenmaailman bakteerit
ja mahdolliset halvaantumiset menivét vield, mutta keliakia! Kyseinen sairaus vain

taisi olla se viimeinen tikku joka katkaisi kamelin selén, ylitti sietokyvyn.

25. joulukuuta, 2011

Vieléikddn en kdsitd, miten voin olla niin huono, etté saan jonkun keliakian.

Muistan erittdin hyvin ndkymén sairaalahuoneeni ikkunasta, sen tunnelman kun au-
rinko 1dmmitti ulkona olevia pensaita ja kukkaistutuksia minun palellessa kopperos-
sani kahden tai kolmen vaatekerroksen ja paksujen peittojen alla. Kun sitten lopulta
sain luvan poistua sairaalasta, olivat ajatukseni hyvin sekavat. Tddlld mind nyt olen,

tdssd kummallisessa Suomen maisemassa! Ja ihmiset pitdvét titd ihan normaalina
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maisemana, vaikka virit ja varjot ovat todella kummallisen sdvyisid, jotenkin epéto-

dellisia. Miten he voivat?

Sairaalasta padstyéni olin laihtunut pikkuiseksi ja taisin olla aika surkea tapaus. Ny-
kyddn olo on kuin mohkéleelld lihottuani yhtidkkid reilussa parissa kuukaudessa
kymmenisen kiloa ja kilojen jaatya kroppaan, litkunnasta huolimatta. Olen siis moh-
kéle ja yhé aika surkea tapaus, tai ainakin minusta tuntuu siltd. Ulkoisesti kukaan ei

taida huomata kuin pyéredmmén ulkomuodon, vaikka siihenkin lienevit jo tottuneet.

21. kesdkuuta, 2011
Eristyssellissé olen nyt kuudetta pdivdd...

Liikkumaan ei pddse. Kédvelenké ympyrdd tddlld kopperossa, vai? Yritin eilen vdhdn
jumpata ja venytelld, mutta eipd kovin mieltd ylentdévdd ole.

27. kesdkuuta, 2011

Ja aina ehdotetaan tv:td ku sanon et kdy aika pitkéks. Mitd md tv:Ila?! Seuraa halu-
an! Tulisivat ite tédnne!

En md oo mikddn saastainen otus. Jos kéytavillé kévelee eiké koske mihinkédn, niin
ei voi tappaa ketddn popdilld.
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8 NYTJATULEVAISUUDESSA

Olen tottunut kdyméadn vaikeat asiat 1dpi mahdollisimman nopeasti ja sitten heitti-
méén ne taka-alalle, jatkamaan eldmédni entiseen tahtiin. Sairastumisen myo6ta tillai-
nen toiminta ei ollutkaan mahdollista, silld sairaus jatkuu ja henkiset toipumisproses-

sit vaikuttavat olevan todella pitkii.

Sairauden suhteen tulevaisuuteni ei ole varma. Syomaéni lddkkeet saattavat pitdéd pa-
himmat oireet pois ja voin mahdollisesti eldd kutakuinkin normaalia eliméaa jatkossa,
jopa toisen silméin ndko saattaa korjaantua muutaman vuoden kuluessa. Voi myos
olla, ettd pitkdaikaiseksi tarkoitettu lddke ei tehoakaan toivotulla tavalla tai kyseinen
ladke ei sovi keholleni. Siind tapauksessa tdytyy kokeilla toisenlaisia hoitoja. Aika

nayttaa.

29. maaliskuuta, 2012

Joskus sitd miettii, milté tuntuisi olla taas terve. Osaisiko sité edes arvostaa?

5. toukokuuta, 2012

Oikeastaan olen jo kylldstynyt koko sairauteen. Voisi jo loppua.



