Podcastin litterointi
”Kuuntelet podcastia, joka on osa Central Balticin rahoittamaa DiMod -ensitietoa liikehäiriösairauksista digitaalisesti hanketta.”
00:00:00 Haastattelijat
Tervetuloa kuuntelemaan Vertaistukea työikäisenä Parkinsonin tautiin sairastuneelle ja hänen läheisilleen -podcastia. Tässä jaksossa keskustelemme työikäisenä Parkinsonin tautiin sairastumisesta - Miten sairauden kanssa pärjää työelämässä sekä miten sairastunut ja hänen läheisensä voisivat saada vertaistukea, voimaa ja toivoa elämään Parkinsonin taudin kanssa.
00:00:14 Haastattelijat
Olemme sairaanhoitajaopiskelijat Maria ja Ida. Keskustelemassa kanssamme ovat Reija Härkönen ja Pekka Ahola. Tervetuloa.
00:00:34 Reija H.
Kiitos kiitos.
00:00:36 Pekka A.
Kiitos kiitos.
00:00:37 Haastattelijat
Eli aloitellaan vaikka esittäytymisellä. Aloitetaanko sieltä Reijasta, että kukas sinä olet ja missä elämänvaiheessa sait parkinson diagnoosin?
00:00:50 Reija H.
Joo, nimi tulikin jo tuossa ja tuota, mä oon tämmöinen ihan tavallinen suomalainen perheen äiti. Ikää oli 46 vuotta silloin kun sain parkinsonin diagnoosin ja asutaan täällä Itä-Suomessa. Mitä muuta nyt itsestäni kertoisin? Ehkä sen, että olen vielä täysillä työelämässä nyt pari vuotta diagnoosin jälkeen ja harrastan paljon kaikennäköistä edelleenkin, että ehkä siinä lyhykäisyydessään.
00:01:18 Pekka A.
Joo, no Pekka Ahola ja tota parkinson diagnoosi tuli 36-vuotiaana vuonna 2017. Perheen isä, on pari teini-ikäistä lasta ja vaimo. Liike on lääke, niin taekwondossa yritän vielä myös käydä sitten pari kertaa viikossa. Ei kai siinä, lyhyesti näin.
00:01:41 Haastattelijat
Entäs, miten diagnoosin saaminen vaikutti teidän identiteettiin työntekijänä, puolisona ja vanhempana?
00:01:51 Pekka A.
Joo, no se oli tottakai alkuun järkytys ja moni on sitten kysynyt jälkikäteen minulta, että menikö elämänarvot jotenkin niin kuin uusiksi ja tämän tyylistä niin; Ei ja meni.
Mä olen edelleen sama empaattinen itseni, niin kuin kuulemma olen ennenkin ollut, mutta muuttui (ajatusmaailma) sen verran, kliseisesti ehkä sanottuna, mutta vähän niinku ymmärsi että mitkä asiat on oikeasti tärkeitä. Eli niinkuin läheiset ystävät, terveys. Työntekijänä olin silloin ihan sama Pekka niinku ennenkin ja mut pidettiin töissä ja oli halu pysyä töissä. Nyt olen tosiaan työkyvyttömyyseläkkeellä tällä hetkellä, ollut nyt pari vuotta.
00:02:39 Pekka A.
Vanhempana ehkä löytynyt enemmän ymmärrystä näiden teinienkin juttuihin. Tavallaan silleen, että ei stressaa ehkä mitenkään liikaa. Ja puolisona sitten taas on siinäkin ehkä ymmärrystä tullut lisää, mutta myös puoliso joutuu kyllä aika kovillekin välillä tuossa silleen päin ajateltuna, että parkkisella aina vähän kestää kaikki. Niin se on. Siitä on tullut vähän tämmöinen pieni haaste.
00:03:06 Haastattelijat
Kiitos vastauksesta. Entäs Reija?
00:03:08 Reija H.
Joo, tottakai siinä ihan alkuun kun sain diagnoosin silloin vuonna –24, niin kyllähän siinä semmoinen tietynlainen shokkitila tuli ensimmäiseksi viikoksi päälle. Että jotenkin vaikka oli tutkimusten aikaan jo osannut aavistaa, että mistä on kysymys, niin kyllähän se ihan alkuun oli sellainen (shokki).
Mutta se, että miten se mun identiteettiini vaikutti niin yksi hyvä ystävä sanoi mulle, että “älä ryhdy sairaaksi, sitten jos ne vielä parantaa sut joku päivä niin sulla on hirveä identiteettikriisi”. Se on ollut semmoinen - En tiedä, hän ei ole ehkä sitä välttämättä itse keksinyt, mutta tosiaan se on ollut semmoinen, että sitten kun on se huono päivä niin sitten mä aina mietin sitä. Että näin mulle sanottiin ja sitä linjaa mä oon yrittänyt noudattaa.
00:03:49 Reija H.
Puolisona ja vanhempana, niin meidän perheessä oli se tilanne ennen mun diagnoosia, että mun mies oli pitkään erittäin vaikeasti kipupotilas. Sitten kun hän
tavallaan sai helpotusta siihen, hän oli siis vuosia kärsinyt hyvin pahasta kroonisesta hermosärystä, niin kun hän sai siihen helpotusta niin mä sain sitten tän diagnoosin.
Meillä vähän niinku vaihtui tavallaan päittäin nää roolit ja onhan se ollut kans vähän siinä alkuun semmoinen mietinnän paikka, että mites näin kävi. Mutta sitten aika nopeasti sitä ehkä kuitenkin tokeni ja ajattelin, että eipä sitä auta jäädä surkuttelemaan, että elämä on nyt tällaista ja tämän kanssa mennään eteenpäin ja pyritään nauttimaan kuitenkin siitä elämästä sellaisena niin kuin se on.
Ehkä toi vanhemman rooli sitten, että tosiaan tuosta puolisotilanteesta johtuen niin lapsi on kasvanut sellaiseen - meillä on kymmenvuotias poika, niin hän on kasvanut siihen asti sellaiseen elämään, että äiti on ollut aina se, kuka pystyy aina kaikkeen.
Ja toki mä nyt vielä pystyn aika paljon kaikkeen, mutta kun mulla on kuitenkin välillä nyt jo sellaisia päiviä, että mä saatan yhtäkkiä olla tosi voimaton, saattaa se kysymys tulla sieltä kymmenvuotiaalta, että “äiti ethän sä ikinä makaa siinä sängyllä” tai että “miksi sä oot siinä (sängyllä)”, niin siinä hetkessä tuntuu sitten kyllä tietysti hänen puolestaan pahalta. Mutta aika hyvin lapsi kuitenkin on myöskin sopeutunut tähän.
Haluaisin ajatella, että en ole paljon muuttunut. Jos olen muuttunut, niin olettaisin että parempaan suuntaan ihmisenä kuitenkin.
00:05:16 Haastattelijat
On hieno asenne kyllä tuohon sairauteen ja sen kanssa elämiseen.
00:05:21 Haastattelijat
Ja tässä vaiheessa kuuntelijat on varmasti kiinnostuneita tietämään, että miten tää diagnoosi on sitten teidän työelämään vaikuttanut ja ootteko te pystynyt siellä työelämässä jatkamaan ihan entiseen malliin?
00:05:35 Haastattelijat
Onko teillä jotain mitä te haluaisitte sanoa juuri diagnoosin saaneille? Jotka miettii tätä juuri nyt, että pystyvätkö he jatkamaan nimenomaan työssään enää normaalisti?
00:05:50 Pekka A.
Joo, no ensinnäkin sen haluaisin sanoa vasta sairastuneelle, että ei ainakaan hohtimien kaivoon heti. Diagnoosista on 9 vuotta ja nyt oon
työkyvyttömyyseläkkeellä, mutta teen niinku vähän töitä kuitenkin tossa. Puhejuttuja, tämmöistä kokemusasiantuntijan hommaa ja näin.
00:06:18 Pekka A.
Töissä ottaa sen avoimesti puheeksi, jos kokee, että se on turvallista tehdä. Että tavallaan on semmoinen turvallinen tila töissä asioista puhua. Ehdottomasti ottaa asian esiin. Ja tänä päivänä on niin paljon kuitenkin kaikkea tukitoimia ja muita, mitä työnantajakin pystyy tekemään, että saa pidettyä sitten vielä töissä.
Itse kun tein asiantuntijatyötä suunnittelutoimistossa, niin hienomotoriset oireet esimerkiksi ei haitannut mitään siinä mielessä, että pää kyllä pelaa vielä. Mutta voisin kuvitella, että joku vaikka sähkömies tai putkimies joka tarvitsee hienomotorisia taitoja, niin se voisi olla sitten taas ehkä hankalampi tilanne siinä mielessä.
Mutta sitten taas, jos ajattelee niin, että voisiko tämmöinen sähkömies tai putkimies esimerkiksi pystyä ryhtyä tavallaan perehdyttäjäksi, kouluttajaksi, opastajaksi uusille työntekijälle sinne yrityksen? Että keinoja löytyy kun niitä halutaan vaan etsiä.
00:07:14 Haastattelijat
Niinpä. Se on hieno ajatus.
00:07:16 Haastattelijat
Pekka, kuinka kauan sä olit työelämässä silloin diagnoosin saamisen jälkeen?
00:07:23 Pekka A.
2017 tuli diagnoosi ja 2019 lokakuussa alkoi nyt puolikas työkyvyttömyyseläke.
00:07:30 Haastattelijat
Joo.
00:07:31 Pekka A.
Sitten tota, sen jälkeen vielä olin niin hullu, että lähdin yrittäjäksi vielä -22 vuoden alussa ja sillä tiellä ollaan vieläkin. Sitten -24 vuoden lokakuussa sitten tuli niinku täyseläke päälle.
00:07:47 Haastattelijat
Joo. Mites Reija?
00:07:50 Reija H.
Mä itsehän toimin sillä tavalla, että ensinnäkin mun lähimmät kollegat ja esihenkilöt tiesi, että mulla tutkitaan näitä mun oireita ja kollega oli ensimmäinen kelle kerroin, koska hänen kanssaan sattui olemaan palaveri heti sen diagnoosipuheluihin perään.
Mutta sen jälkeen kerroin sitten esihenkilölle ja kyllähän mullakin oli toki huoli - vaikka tiesin että mulla on tosi hyvä työnantaja, niin oli huoli siitä, että miten hän sitten tämmöiseen asiaan suhtautuu. Mun esihenkilö sanoi mulle, kun mä sanoin että “mä haluan olla töissä sitten niin pitkään kun mahdollista”, kun mä olin siinä mun shokkitilassa. Mä muistan vielä sen että mä näitä sanoja käytin niin hän sanoi, että “Jos et tätä työtä pysty tekemään, niin mitä sä sitten luulet tekeväsi?”. Musta se oli niinku todella – siis hän silleen hymyssä suin sano sen ja se vei kyllä itseltä semmoisen niinku pahimman pelon tavallaan siitä, että voinko nyt jatkaa töissä.
00:08:41 Reija H.
Nyt on itsellä semmoinen hetki, että mä oon siis töissä tilitoimistoalalla ja aika vastuullisessa tämmöisessä yksikön vetäjän tehtävässä ja nyt ollaan just sovittu sitten, että mun työtehtävä muuttuu. Siis työaika säilyy edelleen samanlaisena täysipäiväisenä, mutta työtehtävä muuttuu sillä, että mulla ei ole sitten jatkossa esihenkilövastuuta.
Että mä teen enempi semmoista itsenäisen asiantuntijan työtä, kuitenkin semmoista palosuunnittelua ja muuta. Niin mä oletan, että se ehkä tietyllä tavalla auttaa siihen, että mun ei tarvitse vielä miettiä siirtymistä lyhyempään työaikaan. Kun mä pystyn niin kuin suunnittelemaan vielä vapaammin omat työpäivät ja työskentelyajat ja näin edelleen. Työnantaja on ollut tosi mahtava, siis tukenut tosi hyvin niinku kaikilla keinoilla mitä vaan pystyt keksimään.
Ja tekoäly on ollut semmoinen nyt viime aikoina, mikä on kyllä auttanut mua tosi paljon esimerkiksi kirjoitustöissä ja tän tyyppisissä, että mitä oon hyödyntänyt kyllä aina kun mahdollista. Että mitä Pekkakin sanoi, niin keinoja on ja vaihtoehtoja on - kun vaan niistä avoimesti puhuu ja ottaa puheeksi, varmasti monessa työpaikassa.
Ja ihmiset ajattelee ehkä eri tavalla maailman menosta. Ja tosiaan onhan näitä kaikenlaisia keinoja ja vaihtoehtoja ja jos sä olet pärjännyt hyvin töissä siihen asti niin hyvästä työntekijästä nykypäivänä ei haluta luopua.
00:09:58 Haastattelijat
Aivan totta.
00:09:59 Haastattelijat
Eli heti vaan diagnoosin saamisen jälkeen on parasta se, että on niinku rehellinen siitä omasta tilastaan ja saa sitä tukea vaikka pelkääkin varmaan sitä.
00:10:13 Reija H.
No kyllä se näin varmaan on, mutta ehkä sen verran jatkaisin vieläkin tähän aiheeseen, että jokainen tietysti tietää itsensä parhaiten. Että kun se avoimuus ei kaikille sovi, että me ollaan ehkä Pekan kanssa - Nyt puhun Pekan suulla ja Pekka voi sitten korjata, mutta me ollaan niinku valittu heti alusta asti kuitenkin semmoinen avoin linja.
Se sopii meille, mutta joku toinen saattaa tarvita pidemmän ajan. Niin ei kannata silleen ajatella tätä meidän esimerkkiä, että mun on pakko tehdä näin niinku Reija ja Pekka teki, vaan tää on yksi semmoinen rohkaisu siihen suuntaan. Mutta jokainen tekee niinkuin itselle on se luontevin tapa.
00:10:54 Haastattelijat
Joo. No mitäs sitten, puhutaan hetki teidän läheisistänne. Kun sairaus kuitenkin koskettaa myös heidän elämäänsä, niin miltä tuntui kertoa sairaudesta läheisille ja mitenkä he sitten siihen asiaan suhtautuivat?
00:11:13 Reija H.
Tietyllä tavalla nyt tässä hetkessä, kun mietti tälleen pari vuotta jälkikäteen, niin tulee semmoinen tunne, että se ei oikeastaan tavallaan tuntunut miltään. Siis ehkä johtuen siitä, että kaikki mun läheiset tiesi, että mä olin niissä tutkimuksissa. Toki mä tiesin, että osa tai suurin osa heistä varmaan niinku ajatteli tai toivoi tietenkin, että mitään vakavaa ei olisi.
Mulla on tallessakin niitä viestejä mitä mä oon esimerkiksi Whatsapilla lähettänyt joillekin ihmisille, niin mähän oon siinä viestissä kirjoittanut siihen tyyliin, että vaikka mulla on tällainen tilanne, niin mä oon päättänyt näin ja näin. Että mä oon niinku heti tavallaan tuonut ilmi sen, että mun kanssa voi asiasta puhua ja mä aion tästä selviytyä eteenpäin ja tää ei niinku ole mulle semmoinen, että mä nyt tästä vajoisin tuonne maan rakoon heti ja pysyisin siellä.
00:12:00 Reija H.
Onhan se, jos ajattelee niinku omien vanhempien suhteen ehkä semmoinen, että silloin mä niinku äidin ja isän kannalta niinku mietin sitä, että kun on itsellä lapsi, niin oma lapsi kertoisi että nyt mä oon sairastunut tällaiseen,kuitenkin sinällään vakavaan sairauteen, niin miltä se tuntuu. Niin ehkä se heille kertominen oli
tietyllä tavalla kuitenkin se raskain. Vaikka se meni ihan hyvin, mutta että se oli ehkä siitä vinkkelistä ajateltuna raskain kerrottava.
00:12:33 Pekka H.
Aika samanlaisella kokemuksella siinä mielessä, että just niinku tää omille vanhemmille kertominen. Tavallaan tuntu, että totta kai he oli järkyttyneitä ja tavallaan kauhuissaan siinä tilanteessa jotenkin. Mutta muuten sitten kotona esimerkiksi puolisolle tai lapsille kerrottiin heti silloin.
00:12:54 Pekka H.
Että iskä ei tähän kuole, mutta tilanne vähän muuttuu. Että voi olla, että tulee vähän niinku hitautta ja muuta. Lapset otti todella niinku silleen luontevasti ja ei mitään ongelmia. Ei kauhistellut ja kaverit nyt sitten, ystävät mitä tossa on niin esimerkiksi kukaan ystävistä ei ole hävinnyt piiristä pois niin sanotusti tämän takia. Kyllä hyvin saa tukea sieltä ja apua voi pyytää ja edelleen samalla tavalla pyydetään mukaan touhuihin.
Mutta että aika niinku mutkatonta ollut jotenkin tää, kaikkien kanssa tän asian kanssa oleminen. Että omat vanhemmat oli oikeastaan mikä tuntui että niinku heille se on semmoinen tietynlainen, he jotenkin tavallaan suree minun puolesta ehkä jotenkin enemmän kuin mitä tavallaan itsekään.
Toisaalta myös tilanne ehkä vähän helpottunut tässä, kun he huomaavat että mitä itse tekee tän taudin kanssa tavallaan töitä, tietoisuuden ja tämmöisen muun, miten paljon saanut jopa autettua muita ihmisiä niinku omalla toiminnallaan.
00:14:04 Pekka A.
Ja sitten se on sitä kautta heillekin nyt ehkä auennut, että he ei ole niin ainakaan nähtävästi murheissaan. Ja jotenkin vähän uskaltaa jotenkin helpommin puhua asioista mun kanssa ja käsitellään näitä oireitakin tavallaan helpommin ja muuta. Että niinku he ovat huomanneet, että itsekään ei ole ihan mitenkään synkistynyt tän tilanteen alla. Se varmasti auttaa.
00:14:30 Haastattelijat
Se varmaan auttaa just siihen, että näkee miten se oma lapsi itse reagoi siihen ja elää sen kanssa niin varmaan helpottaa heitäkin. Onhan se aina se vanhemman taakka siinä, ihan sama minkä ikäinen se lapsi on.
00:14:44 Reija H.
Niin itse asiassa nyt kun sanoit tuon äänen, niin mä muistan että mun äiti jossain vaiheessa myöhemmin sanoi mulle, että tää on niinku hänellekin ollut helpompaa
kun hän on nähnyt miten mä pärjään tän asian kanssa. Että jos mä olisin niinku ollut jotenkin enemmän suruissani tai jotenkin toimintakyvyttömämpi henkisesti, niin sitten se olisi ollut hänellekin vaikeampaa. Näinhän se on. Totta kai.
00:15:05 Haastattelijat
Niin.
00:15:05 Reija H.
Siinä tulee se avuttomuuden tunne kun sä et pysty toista kuitenkaan auttamaan. Kun sä et pysty siltä sun lapselta ottamaan sitä sairautta pois. Tai vaikka ei olisi lapsikaan, vaikka se olisi puoliso tai kuka tahansa hyvä läheinen ihminen, niin se avuttomuuden tunnehan se on siinä vierellä. Se on varmaan pahin mikä tuntuu kaikista raskaimmalta.
00:15:25 Haastattelijat
Ootteko te jotain erityistä tukea saanut teidän läheisiltä, että vaikka saa keskustella ja avoimesti keskustella nimenomaan läheisten kanssa, niin oletteko te jotain muuta tukea saanut heiltä?
00:15:39 Reija H.
No siis mulla ainakin on silleen, että jo ennen tätä sairauttakin niin mun äiti ja hänen miehensä asuu tässä kohtuu lähellä, niin he on aika silleen hyväkuntoisia vielä vaikka eläkeläisiä ovatkin niin tota he on tosi paljon käynyt tässä meillä muutenkin aina auttelemassa. Vaikkei maatilalla asuta, mutta maalla asutaan niin aina riittää kaikkea touhua niin ne on paljon täällä.
Ehkä niinku äidin puolelta varsinkin tullut sitten jotenkin vielä vähän enemmän semmoista, että hän aina kysyy että onko mitään, että jos tullaan käymään viikonloppuna, niin onko mitään hommia mitä voisi tai pitäisi tehdä.
00:16:19 Reija H.
Mä oon ollut ehkä itse vähän enempi silleen, että “ei tarvitse auttaa” -tyyppiä. Että nyt viime aikoina mä oon niinku joutunut vähän, kun mun toinen olkapää on muista syistä kipeä ja sitten toi vasen käsi ei toimi kunnolla, niin sitten mä joudun sieltä hampaiden välistä aina välillä sanomaan, että voisiko joku auttaa tän takin päälle. Siinä on vähän joutunut nöyrtymään.
00:16:41 Haastattelijat
Se on se suomalainen sisu mikä tulee tielle.
00:16:44 Reija H.
Niin niin, mutta kyllähän sen sitten niinku huomaa, että kun sitä vähän väsyttääkin tässä välillä, niin sitten aina käy ehkä mielessä ja puoliso muistuttaa, että kannattaisiko sun vaikka pyytää apua joskus tai ottaa sitä vastaan.
00:16:57 Reija H.
Ja hänellehän mä varsinkin aina sanon, että älä puutu tähän, että mä teen itse niin pitkään kun mä pystyn.
00:17:05 Pekka H.
Kyllä joo ollaan saatu, siis ihan konkreettista apua niinku tuo vaimoni Hennan äiti on käynyt meillä siivoilemassa tuossa.
00:17:16 Pekka H.
Ja sitten taas kun vaimokin uupui jossakin kohtaa, tuli uupumus ja sairauspoissaoloja sen takia ja sitten tuli taloudellisia juttuja tuossa vähän muutenkin. Sitten niistä ollaan taas omilta vanhemmilta saatu sitten jeesiä jos on tullut joku semmoinen tilanne.
Että sitä on ollut ihan äärimmäisen vaikea niinku nöyrtyä tavallaan tietyllä tavalla oikeasti lapseksi uudestaan tavallaan sen avun edessä. Mut sitten taas toisaalta he haluaa auttaa ja me oikeasti tarvitaan apua, niin se on vaan niinku pakko niellä tää tilanne että ei auta. Näin se vaan menee.
Että ollaan saatu kyllä ihan tukea omilta vanhemmilta muun muassa oikein hyvinkin.
00:17:59 Haastattelijat
Juu.
00:18:00 Haastattelijat
Onko semmoista tilannetta koskaan tullut vastaan, että tuntuu, että se tarjottu apu on mennyt vähän niinku liiallisuuksiin?
00:18:08 Reija H.
No ei, kun kukaan ei uskalla tarjota sitä varmaan niin paljon.
00:18:14 Pekka A.
No jos niinku tässä puolivitsillä voisin heittää, niin siinä vaiheessa kun anoppi innoissaan meillä siivoilee täällä, mikä on toisaalta ihan hyvä, mut sitten joskus sanoin sille että niinku et “Et sitten nyt tee mitään, älä puutu nyt mihinkään, ei tarvitse. Nyt otat ihan rauhallisesti”.
Niin sitten tota olin tunnin tai puolitoista tässä toisessa rakennuksessa ja sitten menin takaisin sisälle, niin kuuluu kun radio pauhaa kovaa siellä ja pesuaineet haisee ja on kylppärin lattian jynssäys käynnissä siinä. Ei perkele kun sanoin että et tee nyt mitään mutta kun ei voi vaan uskoa.
00:18:46 Pekka A.
Että tälleen voi mennä liiallisuuksiin. Tavallaan, että on pyytänyt, että älä puutu nyt mihinkään, mutta sitten on vaan niinku pakko. Tavallaan jotenkin haluaa auttaa, tottakai joo, mutta.
00:18:59 Reija H.
Mutta siinä on varmaan myös se, että en Pekka tiedä minkä ikäisiä sun appivanhemmat tai vanhemmat on, mut mun vanhemmat ainakin on sitä ikäluokkaa että ne on tottunut siihen, että aina pitää tehdä jotakin.
00:19:09 Pekka A.
Juuri tämä.
00:19:10 Reija H.
Ehkä siinä on myös se, että kun siinä arkena tietysti kun ovat heräkkeellä, niin heillä on sitä aikaa tietyllä tavalla olla. Niin sitten on myös niinku kiva tulla tänne, kun on vähän sellaista omaan arkeen semmoista poikkeavaa.
00:19:23 Haastattelijat
Olisiko sulla jotain mitä sä haluaisit sanoa läheisille ketkä kuuntelee tätä ja on huolestuneita oman läheisen sairastumisesta?
00:19:32 Pekka A.
Se on ihan äärimmäisen tärkeätä mun mielestä, että puhuu semmoiselle ihmiselle mielellään kuka tietää mistä puhuu. Että niin kun voi jakaa niitä kokemuksia ja näkemyksiä siitä arjesta, että saa purkaa sitä omaa kuormaansa sitten pois.
Että kyllä tää välillä tää voi olla jopa niin kun vaikeampi sairastuneen puolisolle kun sairastuneelle itse. Koska tavallaan siinä on tilanne kuitenkin, että itse tietää oman kuntonsa tavallaan koko ajan siinä sitten. Ja sitten myös niinku yrittää koko ajan sitä sanoittaa, että nyt musta tuntuu tältä ja nyt tuntuu tältä ja nyt tuntuu tältä, että puoliso tietäisi koko ajan missä mennään eikä se ole mahdollista.
Että tavallaan, hänellä voi olla koko ajan se huoli siitä esimerkiksi sitten, että meilläkin vaikka nyt iltapäivällä jos vaikka koiran kanssa pitäisi lähteä lenkille, että
onko se taas niin, että mä sanonkin kuitenkin ovelta, että “Aha - en mä tänään pääsekään”, että tietyllä tavalla se pyörii varmasti koko ajan niinku mielessä.
Että ei pidä sisällään niitä juttuja. Tän kanssa pärjää, mutta se vaatii sellasta mun mielestä niinku mindsettia tai miten sanoisi, semmoista niinku hyväksyä se tosiasia ja elää sen mukaan.
00:20:41 Haastattelijat
Kyllä se läheisen huoli on varmasti aivan yhtä iso kuin sen sairastuneen itse, että molemmat mietiskelee ja pohdiskelee varmasti aika lailla samanlaisia asioita. Että varmasti tuo kommunikaatio molemmin puolin on erittäin tärkeätä että se yhteiselo onnistuu.
00:21:02 Haastattelijat
Mitä sä Reija sanoisit tähän?
00:21:05 Reija H.
Mä sanoisin sen, että mä toivon että multa saa aina niinku kysyä. Ei toki oo pakko kysyä, mutta että aina mä oon aina valmis puhumaan tästä asiasta mieluummin että he niinku olisi huolissaan ja sitten he ei uskaltaisi sanoa mitään.
Sitten he vaikka alkaisi pahimmillaan välttelemään mun seuraa, kun he ei oikein tietäisi, että miten he voi olla tai miten heidän pitää olla tai mitä mä odotan tai mitä mä en toivo tai muuta.
Ja sitten semmoinen, että ehkä varsinkin tähän niinku puolison suhteeseen niin sanoisin että olisi hyvä, että puolisolla olisi sitten joku muukin keskustelukumppani, kenen kanssa hän voisi keskustella siitä, että miltä hänestä tuntuu tää mun tilanne, koska mä en välttämättä pysty olemaan se neutraali kuuntelija, koska se koskettaa sitten mua se asia. Että ehkä tämmöisiä ajatuksia.
Että taas kyllä se keskustelu vaan on moneenkin suuntaan aina monesti sitten aika tärkeä asia. Olikohan sulla minkälainen asia tahansa, olit sä sairas tai avioero tai läheisen kuolema tai konkurssi tai ihan mikä tahansa, niin kyllä se asioista puhuminen sitten ennen pitkää on se mikä vie asioita eteenpäin.
00:22:15 Haastattelijat
Tää on täysin totta. Eikä meistä ketään pärjää täällä yksin loppujen lopuksi. Laumaeläimiä ollaan oltu ja ollaan vielä.
00:22:25 Reija H.
Kyllä, ihmiset tarvitsee toisiaan. Mä en ole ikinä uskonut siihen, että kun sanotaan että mä pärjään tosi hyvin yksin. Mä väitän että kukaan ei loppu pelissä pärjää oikeasti yksin.
00:22:38 Haastattelijat
No tässä näin kuuntelijat varmaan haluaisi vähän tietoa, että mistä heidän olisi hyvä lähteä hakemaan tällaista vertaistukea.
00:22:47 Haastattelijat
Joo, eli minkälaisia erilaisia vertaistuellisia yhteisöjä Suomessa on?
00:22:54 Pekka A.
No liikehäiriösairauksen liitto on. Sieltä nettisivun kautta pääsee varmasti ainakin hyvin niinku alkuun näissä asioissa tai pääsee alkua pidemmällekin varmasti. Mutta siis se on niinku semmoinen hyvä paikka mistä lähteä katsomaan tuota tietoa. Ja on näitä paikalliskerhoja ja yhdistyksiä löytyy. Löytyy kyllä varmasti siellä sitten tukea.
00:23:17 Reija H.
No toi mitä Pekka sanoi niin on tietysti tosi hyvä ja sieltä ainakin löytyy niinku semmoista tietyllä tavalla luotettavaa ja koulutettua vertaistukihenkilö toimintaa.
Mutta itse silloin kun sain diagnoosin niin mulle oli jotenkin tosi tärkeätä, tietysti kun mä olin mielestäni hirveän nuori saamaan tämän, että mulle oli kerrottu siis tuolta neurologian polilta, että kymmenkunta ehkä heidän niinku alueellaan on suunnilleen mun ikäistä ja kaikki on työelämässä ja heidän käsityksensä mukaan eivät välttämättä kokoonnu missään ja näin edelleen. Niin tiesin tavallaan siitä, että OK, täältä mä nyt en ainakaan konkreettisesti löydä kovin helposti ketään niinku vertaistukihenkilöä mielestäni.
Mä lähdin sitten tonne sosiaaliseen mediaan ja kattelemaan, että jos mä sieltä löydän sitten tai että mitä mä sieltä löydän.
00:24:06 Reija H.
Instagramista löysin sitten muutaman amerikkalaisen naishenkilön ketkä avoimesti niinku kertoo omasta elämästään parkinsonin kanssa ja seurasin niitä heidän päivityksiä ja sain siitä semmoista niinku näkemystä siihen, että OK, tällä ihmisellä on vaikka 4 vuotta nyt ollut tää diagnoosi ja se tekee tuollaisia asioita ja se puhuu siitä tuolla tavalla ja se on avoin siitä asiasta ja sillä on tämmöinen päätös että se aikoo elää tän asian kanssa ja aikoo niinku osallistua tämmöisiin ja tämmöisiin juttuihin.
Se helpotti mua siinä ensimmäisinä päivinä tosi paljon ja sitten sen jälkeen tuli mukaan Facebookin Elämä parkinsonin kanssa -ryhmä. Liityin sinne ja se oli kanssa alkuun varsinkin tosi hyvä ryhmä ja sitten on tullut tosi paljon kaikkia muitakin ryhmiä, että Whatsapissa on kaikkia keskusteluryhmiä ja Instagramissa on kaikkia keskusteluryhmiä. Välillä tuntuu että on niin paljon ryhmiä, että hyvä että pysyy niinku aina välillä kärryillä, että mistä ryhmässä puhutaan mistäkin, mutta se on myös hyvä asia.
00:25:02 Haastattelijat
Parempi niin päin.
00:25:03 Reija H.
Niin parempi niin päin, että niinku tiedostat sen että sä et oo yksin sen asian kanssa. Mä oon monta kertaa ajatellut, että jos somea ei olisi ollut ja mä olisin tosiaan täällä kuvitellut, että mä oon nyt ainut koko Suomessa kellä on tän ikäisenä naisena niinku tällainen sairaus niin olisi se varmaan ollut aika paljon musertavampaa. Rohkaisen kyllä ja lähtisin liikkeelle ehkä sieltä liikehäiriösairauksien liitosta.
Jos vaan tuntuu siltä, että pystyy jonkun kanssa puhumaan heti ja haluaa puhua, niin sieltä tosiaan löytyy sitten sellaisia henkilöitä ketkä on niinku koulutettuja siihen ja ovat paljon tehneet jo sitä.
00:25:42 Haastattelijat
Onko ne henkilöt sitten siellä, keneltä sitä vertaistukea voi niinku saada niin, miten he on niinku tavoitettavissa sieltä?
00:25:50 Reija H.
On tiettyjä soittoaikoja vaikka jollekin henkilölle ja sitten nythän on Toivo -sovellus olemassa niinku missä on muitakin kuin liikehäiriösairauksien liitto. On niinku eri tahoja, heidän vertaistukihenkilöitä on siellä että voi vaikka viestitellä että pystyy sitä kautta sitten esimerkiksi vertaistukea jakamaan.
00:26:07 Haastattelijat
Tuo kyllä hieno asia.
00:26:08 Haastattelijat
Joo. No me tota toivottaisiin näin lopuksi, että jos te voisitte sanoa jotain tosiaan juuri parkinson taudin diagnoosin saaneille kuuntelijoille - että mikä voisi tuoda
toivoa ja voimaa heidän tulevaisuuden ajatuksiinsa tämän sairauden kanssa elämiseen?
00:26:32 Pekka A.
Ensinnäkin sen, että ei, ei jää niinku tavallaan murehtimaan märehtimään asiaa liikaa. Totta kai se varmasti pyörii mielessä koko ajan se sairaus, mutta mun oma näkemys kokemukseni mukaan on se, että niinku tää tietynlainen tämmöinen positiivinen ajattelu, ei semmoista pilvilinnan vaaleanpunaista höttöä vaan niinku realiteetit hyväksyen ja tosiasiat hyväksyen, mutta kuitenkin niinku käyttämättä kaikkea energiaansa siihen, että kaikki on nyt ihan kuraa tästä eteenpäin.
00:27:01 Pekka A.
Sillä pääsee jo aika pitkälle, kun jos surkuttelet hirveästi tätä asiaa, niin tää matkakin on silloin niin kun todella tylsempi vaikka pääpysäkki tiedetään mitä se tulee olemaan jossakin vaiheessa sitten. Mutta tavallaan että sitten se on vaan tuplariesa, että jos sä niin kun mietit nyt ja murehdit kokoajan tätä asiaa niin siinä jää elämättä sekin aika mikä on vielä hyvää olemassa.
Kukaan ei tiedä miten tauti etenee, mullakin 9 vuotta diagnoosista ja vielä käyn tatamillakin pari kertaa viikossa pyörimässä. Että ei voi luvata että näin menee, mutta jotkut on ajanut autoa 35 vuoden jälkeen vielä. Ei murehdi märehdi - elää vielä.
00:27:42 Reija H.
Voisin sanoa tuohon, että aika samat sanat. Mutta sitten mä sanon tällaista vähän tosi höttöstäkin asiaa, että kun ehkä semmoiset pitkäaikaiset ystävät saattaa ajatella, että nykyisin musta on tullut vähän semmoinen hihhuli, kun mä aina joka paikassa sanon että ihmiset on niin ihanan empaattisia ja kaikki haluaa toisilleen hyvää.
Että jotenkin mulle itselle kävi silleen, että jotenkin ehkä se kun sai tän diagnoosin niin tietyllä tavalla, vaikka on kuvitellut että elää niinku siinä hetkessä koska se elämä oli ollut aika haasteellista muutenkin jo aikaisemmin, niin sitten kun sai tän diagnoosin niin sitten oikeasti jotenkin niinku todellakin alkoi elää siinä hetkessä, että alkoi oikeasti niinku ehkä miettiä sitä että kuka mä haluan olla niinku nyt tästä eteenpäin, että kuka on nyt oikeasti tuolla mun sisällä ja mitkä on ne jutut mitä mä haluan tehdä ja miten mä oikeasti niinku suhtaudun mun läheisiin ja muihin ihmisiin ja näin edelleen.
Ja sitten tapasin niinku vaikka Pekan tai ihan kenet tahansa, kuka on samassa tilanteessa niinku mä. On Saanut elää tavallaan todeksi sitä asiaa, että ihmiset on
lähtökohtaisesti oikeasti hyviä ja ystäviällisiä toisilleen. Kenelläkään ei ole tarkoitusta olla niinku paha kenellekään, niin se on ehkä semmoinen mikä on antanut niinku toivoa siitä, että niinku elämä on hyvä asia.
00:29:02 Reija H.
Tää kuulostaa nyt varmaan tosi, nyt joku varmaan ajattelee mun ystävä jos kuuntelee tätä että no nyt se kyllä siellä paasaajotakin mutta tuota, mutta silleen mä ajattelin, että sitten siitä on tullut ehkä semmoista toiveikkuutta. Että maailma on hyvä paikka elää.
Sitten on tullut vielä enemmän semmoinen asenne, että mä haluan elää tässä maailmassa niin pitkään ja niin paljon kuin mahdollista ja tehdä hyviä asioita ja olla perheenäiti ja elää tätä omaa elämää. Ja varmaan liittyy tämäkin siihen että mä täytän kohta 50, tai siis niinku 2 vuoden päästä 50, niin mulla on varmaan joku kriisi siitäkin ja sen takiakin tää on tällaista.
Mutta miten niinku sitä voimaa saa, niin ehkä jos ei ole siihen asti voinut elää sellaista elämää, mikä tuntuu omalta, niin nyt on varmaan se hetki milloin kannattaa se aloittaa, koska sitten kun ihminen tekee niitä asioita missä se tuntee itsensä niinku itsekseen, olipahan se sitten sairas tai terve tai mitä vaan niin todennäkösesti elää paljon onnellisempaa elämää.
00:30:01 Haastattelijat
Tommoinen ihana positiivinen ajattelu varmasti tuo sitä voimaa ja toivoa myös omaisille ja läheisille.
00:30:10 Pekka A.
Itsekin sen ajattelen niin, että nimenomaan tää niinku positiivisuus ja tämmöinen se ei ole niinku mitään tämmöisten asioiden hylkäämistä, että en niinku hyväksyisi tätä asiaa. Päinvastoin nimenomaan sen on hyväksynyt, hyväksynyt totta todellakin ja niin sen kanssa vaan eletään.
00:30:30 Reija H.
Maailma on kaikin puolin niinku ihan hirveästi laajentunut ja avartunut tän jälkeen kun on avannut itsensä toisille. On saanut tosi paljon niinku takaisin päin sekä henkisesti että myöskin sillä tavalla, että mä mäkin oon niinku joka kolmas lauantai semmoisten amerikkalaisten naisten kanssa palavereissa siksi, että mä halusin vielä niinku verestää mun Englannin kielen puhetaitoja. Ekan kerran kun mä olin siinä Zoomissa, niin mä istuin siinä välillä ihan hiljaa ihan kuin että mähän oon kuin jossain Talkshow'ssa täällä, näitten ihmisten kanssa täällä.
00:31:02 Reija H.
Mutta sekin tuli vaan siitä, että oli ollut avoin ja oli esittänyt jollekin just kysymyksen, että voisiko joku mun kaa treenata tällaista, Mä haluaisin tätä Englannin kielen puhumista niinku treenata. Sitten sieltä tuli yksi ihminen kenellä on parkinsoni, niin laittoi mulle viestiä, että no hänellä on aikaa, että haluatko ottaa videopuhelun ja sitten me vaan otettiin ja puhuttiin englantia 45 minuuttia. Olisinko mä ennen tehnyt tällaista? No en, kun mä olisin vaan kököttänyt kotona täällä ja katsonut Emmerdalea telkkarissa.
00:31:29 Haastattelijat
Tulee tehtyä ihan uusia asioita, mitä ei ole edes ajatellut että koskaan tekisi. Näin se verkostoituminen tapahtuu.
00:31:36 Reija H.
Niin.
00:31:38 Haastattelijat
Joo. Eli lämpimät kiitokset meidän kuuntelijoille ja varsinkin keskusteluun osallistuneille Reijalle ja Pekalle. Kiitos teille tuhannesti.
Me toivotaan, että työikäisenä parkinsonin taudin diagnoosin saaneet ja heidän läheisensä saavat tästä jaksosta tietoa ja tukea sairauden kanssa elämiseen, arjessa jaksamiseen ja työelämässä selviytymiseen. Ja muistakaa, että ette ole yksin eikä sairaus määritä teitä ihmisenä. Tukea on saatavilla sairastuneille ja heidän läheisilleen.
