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Marjut
Moisio

1ka: 38
Ammatti:
farmaseutti
Asuinpaikka:
Urjala

Perhe: mies ja
11- ja 8-vuotiaat
lapset

Sairaus:
Ehlers-Danlosin
syndrooma,
Chiari 1 malfor-
maatio, SEID
(systemic exer-
tion intolerance
disease)

"Aamuisin tarkistan,

ovatko nivelet
paikoillaan”

Suuri vastoinkilyminen romautti Marjut Moision terveyden.
Vaikka harvinainen Ehlers-Danlosin syndrooma toi kovat kivut,
hin vaikka teippaa pensselin kiiteen, jotta piiisee maalaamaan.

KATRIINA YLONEN KUVAT LAURA VESA

nnen sité talvea elin unelmaani. Olin naimi-
sissa nuoruuden rakkauteni Tomin kanssa.
Meilla oli kaksi lasta, olin opiskellut farma-
seutiksi ja minulla oli hevostalli. Halusin ol-
la taydellinen vaimo ja #iti.

Sitten yhdeksénkuinen tyttiremme Elina
sai keuhkokuumeen. Hén taisteli henges-

taan hengityskoneessa.

Kahden lumipyryisen viikon ajan ajoin 120 kilometrin
padhén sairaalaan joka aamu. Piivit istuin sielld, yot val-
voin kotona. Pelkésin, etten herai, jos sairaalasta soitetaan.

Ajattelin, ettd jos téstd selvidmme, selviiamme mistd
vain. Mutta kehoni ei kestinyt. Terveyteni romahti. Aluksi
en kiinnittanyt asiaan huomiota. Olin vain niin kiitollinen
siitd, ettd Elina oli hengissa.

Koin olevani laiska ja visynyt

Jo lapsena tunsin olevani erilainen kuin muut. Vaikka
urheilin ja olin ysin oppilas, koin olevani muita huonompi.

Nilkkani nyrjahtelivat jatkuvasti, rasitusvammat ja
jannetulehdukset olivat tavallisia. Liikuntatunnit olivat
tuskaa: visyin helposti, nivelid sirki ja palauduin hitaasti.

Joskus mietin, tuntuiko elama muistakin jatkuvalta
ponnistelulta. Ladkarien mielestd notkea, hymyileva nuori
nainen ei kuitenkaan voinut olla kipei. Silloin opin ajatte-
lemaan, ettd vika oli korvieni vilissa.
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En toipunut synnytyksisti

Edes vaikeat raskaudet ja synnytykset eivit saaneet minua
hakemaan apua. Ensimmaiisen raskauteni alussa rinta-
rankani jaykistyi ja lihaskrampit haittasivat keuhkojen
toimintaa.

Tunnollisena ihmiseni en halunnut jidda sairauslomalle
tai kuormittaa muita ongelmillani. Kavin ruokatunneilla
fysioterapeutin luona, jotta jaksaisin sinnitelld loppu-
paivin. Puolivilissa raskautta minun oli luovutettava.

Synnytys oli vaikea. Epiduraalipuudutuksen reika ei
mennyt umpeen, ja selkdydinneste jai tihkumaan. Se
aiheutti kovan padnsaryn. Myos sektiohaava tulehtui.

Toinen raskaus ja synnytys olivat vield rankemmat.
Haurasseindiset kohtuni ja virtsarakkoni repesivit. Ne piti
ommella kiinni toisiinsa, jotteivit ne ratkeaisi uudestaan.

En toipunut ennalleni kummastakaan raskaudesta. Kol-
mannesta lapsesta oli turha haaveilla.

Mieheni huolestui kunnostani

Kun tyttdremme toipui keuhkokuumeesta, lapsuudesta asti
kiusannut migreenini muuttui krooniseksi. Pahoinvointi
pakotti pitkilleen. Kaksiviikkoisia kohtauksia seurasi val-
tava vasymys. En suostunut jaidmaan sairauslomalle.
Sitten nivelet alkoivat menni sijoiltaan. Pilateksessa
venytin rintalihasta, ja olkapaa lumpsahti eteenpéin. Se
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- Jotkut
sanovat arkeani
vaikeaksi, mutta
se edellyttaa
mielesténi vain
luovuutta. Eljan
seldssd tunnen
itseni onnelli-
seksi, Marjut
Moisio kertoo.
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palasi takaisin paikalleen, kun lopetin
venytyksen. Vasta kun sama toistui,
kerroin asiasta fysioterapeutille.
Seuraavaksi pettivat peukalon tyvi-
nivel ja SI-nivel lantiossa. Muistin, mita

Marjutin
SELVIYTYMIS-
KEINOT

Sain my0s toisen harvinaisen diagnoo-
sin, Chiari 1 malformaation. Se on kallo-
kaularankaliitoksen epdmuodostuma,
jossa pikkuaivot tyontyvit kallonpohjan
aukosta selkaydinkanavaan. Diagnoosi

opiskeluaikana akillesjannettani hoita- Ndiisté saan selitti, miksi yskdys toi padnsaryn tai
nut laakari oli kysynyt: *Voisiko sinulla tukea: miksi ddnihuulet joskus halvaantuivat.
) . o o c el 5
olla E}hlers Da‘r.llosm syndrooma. o Perhe, ystivit, Chiari sehttaja.t. alstlyhl?erkk.}.r.}.lt?m'
Olin ollut niin keskittynyt tenteista ... . . Lasten konttausédénet sattuivat padhani.
. . ) . eldimet, vertaistuki, - : . .
selviytymiseen, etten ollut jaksanut aja- ) . Toissd valkoisesta paperireseptisté hei-
tella kipujani. fy SlOt?i‘(.lp elu‘tl’ . jastuva valo vihloi silmissa, ja pieni
Mutta kun miehenikin alkoi olla huo- avus. taja, a"kC.lll;i.kl. tuulenvire sattui ihoon.
lissaan kunnostani, paitin selvittda, kaunis Yy mparlllanl. En halunnut valittaa oireistani. Tun-
mika minua vaivasi. sin syyllisyyttd, koska en jaksanut leik-
Motto: A .
kia riittavasti lasten kanssa. Mutta joka
H . . d . "Pelaan saamillani kerta, kun ystdvani sanoi, ettd moni
arvinaiset la’gHOOSIt korteilla niin hyvin terve voisi oppia minulta elimin asen-
Ladkiri tunnisti jo olemuksestani Lkuin osaan.” netta, itku meinasi tulla.

Ehlers-Danlosin syndrooman. Kuul-

tava ihoni ja tuntuma kétellessimme

paljastivat perinnollisen sidekudossai-

rauden. Helpotus haivihti mielesséni. Kivut, nivelten si-
joiltaanmenot, krampit, lihasheikkous ja sisdelinongelmat
saivat selityksen.

Syvdin juurtunut ajatus laiskuudesta alkoi saroilla.
Koska niveleni menivit helposti sijoiltaan, lihakseni teki-
vt paljon tyGtd, jotta pysyisin kasassa. Tilanteeni oli sama
kuin terveelld, joka juoksisi maratonin paivittain.
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Poltin itseni loppuun

Diagnoosit olivat helpotus, mutta suostuminen sairaaksi
oli kaikkea muuta kuin helppoa! Halusin edelleen raken-
taa nuoruuteni unelmaa.

Remontoimme hevostilaa. Tallissa asui nelja hevosta,
ja meilld oli myos lampaita, kissoja, kaneja ja koiria.
Lapsemme olivat pienid. Mieheni kavi toissd 120 kilomet-
rin péadssd, ja mina olin kokopaivityossa farmaseuttina.

"Mietin: jos katkaisisin

jalan, saisin syyn leviti.”

Seuraava talvi oli ankara. Hevosten karsinoiden kuivik-
keet jadtyivat lattiaan. Hakkasin niita rautakangella. Kan-
noin eldimille vedet siséltd, kun tallin vesiputki jaatyi. Kun
tulin toista kotiin, en uskaltanut istua alas. Tiesin, etten
enad paasisi ylos. En halunnut kuormittaa miestani huo-
lillani vaan mieluummin siivosin karsinat vaikka kontaten.

Kerran seisoin traktorin lavalla lantakuorman paalla ja
mietin, ettd jos hyppdisin tésta ja katkaisisin jalkani, sai-
sin syyn levétd. Tunsin itseni taysin loppuun kuluneeksi.

Fysioterapeutti Merja puuttui tilanteeseen. Han varasi
minulle ladkariajan Turusta ja vei minut sinne. Olen edel-
leen todella kiitollinen hanelle.

Elamin raskaimmat piaéatokset

Puolen vuoden aikana toteutin eliméni raskaimmat paa-
tokset. Itkin niista jokaista erikseen ja kaikkia yhdessa.
Ensin luovuin hevosista ja tallinpidosta.

Laakari oli jo sanonut: "Olet hullu, jos kiipeét vield tuolla
niskalla hevosen selkaan”. Ehka se antoi minulle oikeutuk-
sen luopua hevosistani. En voinut jadda asumaan tyhjan
tallin viereen. Myimme kotimme, jossa olimme suunni-
telleet viettivimme loppuelamamme. Kesamokistakin
oli pakko luopua. Lopulta jdin tyokyvyttomyyseldkkeelle.

Vaikka elamd muuttui kiireettomammaksi ja kivut
vahan hellittivat, uupumus paheni. Vertaistuessa kuulin
laakaristd, joka ymmarsi kaikennielevaa voimattomuutta
ja kuvotusta. Haneltd sain nimen uupumukselleni: SEID
(systemic exertion intolerance disease).

Se aiheuttaa uupumuksen liséksi ponnistelujen jalkei-
sen pahoinvointia seka kognitiivisen toiminnan hairioita.

Onneksi sain apua Facebookin vertaistukiryhmassa tapaa-
mastani Kajesta. Han kirjoitti puolestani vammaispalvelu-
paperit, koska kyna ei pysy kiadessani. Han oli paikalla, kun
vammaispalvelusta tultiin kotikdynnille. Kaje auttoi minua
ymmartamaan, ettei pyoratuoli hankkiminen ollut luovut-
tamista vaan uuden maailman avaamista.

Pikkuhiljaa annoin itselleni luvan tyytya vihempéan ja
olla hieman sairaskin.

Teippaan maalipensselin kiiteeni

Kuntoni vaihtelee pdivittdin. Aamuisin kuulostelen, ovatko
nivelet paikoillaan: kummalla jalalla otan ensimmaisen
askeleen. Aamupainsarky hellittda pikkuhiljaa.

Aamiainen saa odottaa, koska ruokatorveni painuu
kasaan yon aikana. Yot ovat usein rikkonaisia kipujen seka
kisien ja jalkojen puutumisen takia. Limmin suihku ren-
touttaa. Kun olen saanut lapset koulutaksiin ja lemmikeille
ruokaa, painun usein peiton alle.

Paivalla yritan ratsastaa. Minulla on jalleen hevonen
rakkaan ystavini, avustajani ja mieheni ansiosta. Onnen-
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Ennen...
minulla ei
ollut nimed
kivuilleni.

Nyt...

eldinten kanssa
puuhailu auttaa
unohtamaan
vaivani.

tunne hiljaisessa metsissi Eljan seldssi on pakahduttava.
Kun lapset tulevat koulusta, lihdemme joskus pyoriile-
madn. Mina kaytén silloin sahkémopoa.

Myo6nnan, ettd sairauteni ja kipuni rajoittavat jon-
kin verran elamaani. En kuitenkaan halua jattas asioita
tekematta. Valilla haluan tehdd normaaleja asioita, vaikka
se ei aina olisikaan jarkevaa. Teippaan vaikka maali-
pensselin kiteeni, jos se ei pysy siind muuten.

Nykyaan teen keikkatoitd apteekissa. TyOpaivit ovat
antoisia mutta rankkoja. Toipumiseen kuluu pari paivaa.
My6s autonomisen hermoston hiiriot kiusaavat, esimer-
kiksi ndldntunne ja virtsaamistarve katoavat. Kaikesta
huolimatta haluan jatkaa t6issa.

Apuvilineet ovat erottamaton osa minua. Painevaatteet
tukevat nivelidni, auttavat aivoja hahmottamaan raajani ja
yllapitavit verenpainettani. Kova niskatuki pitad nikamat
paremmin aloillaan. Liikkuessani kiytan kyynirsauvoja ja
pyorétuolia, jos tuntuu, etteivat jalat kanna.

Seksielama muuttui

Vaikeimpina vuosina kadotin seksuaalisuuteni. Halusin
kivuistani ja uupumuksestani huolimatta olla miehelleni
taydellinen tai edes riittdvan hyvd vaimo.

Olin tutustunut Tomiin jo 17-vuotiaana. Han on ollut
yksi suurimmista tukijoistani. Mieheni luottaa tulevai-
suuteen, ja hanen rinnallaan minunkin on helppo luottaa.

Halusin kiyda terapeutilla selvittamassa, 16ytyisiko kei-
noja siihen, ettd jaksaisin, pystyisin ja olisin enemmaén.

"Tyopaivista toipumiseen

menee kaksi piivii.

Sain ohjeeksi armollisuuden. Koska emme voi olla kovin
kokeilevia, panostamme laheisyyteen.

Olen oivaltanut, ettd seksuaalisuus tarkoittaa my6s nai-
seutta, kauneutta ja itsestddn huolehtimista. Voin vaikka
meikata hiukan ja laittaa hiukset, vaikka olen vain kotona.

Hiuksista olen hiukan turhamainen. Minua harmittaa,
jos en saa laitettua niitd. Koska en pysty pitamaan kasiani
ylhaalld, foonausasentoni ovat aika erikoisia.

En vaihtaisi ystivia terveyteen

Talla hetkelld eliméni on onnellista. Minulla on jatku-
vasti kipuja, mutta olen oppinut eldmain niiden kanssa.
Uupumus saa minut tuskastumaan. Aivosumu lamaannut-
taa aloitekykyni ja tahdonvoimani. Jo vesilasin vieminen
tiskialtaaseen voi olla ylivoimaista.

Runojen kirjoittamisesta on ollut apua. Oisin on syn-
tynyt paljon kivuista ja vasymyksestd kertovia synkempia
tekstejd. Viime aikoina niissd nékyy kiitollisuus.

Olen luopunut paljosta, mutta tilalle on tullut muuta
arvokasta. Vietdn paljon aikaa lasten kanssa ja rakastan
vanhaan kivinavettaan tehtya kotiamme. Olen ylpei, etta
olen saanut olla perustamassa Suomen Ehlers-Danlos-
yhdistysta.

Ilman sairauksiani en osaisi arvostaa elamaini ja sen
pienid kauniita asioita ndin paljon. Elama on heittanyt
tielleni monta ihanaa ihmista. Heistd en luopuisi, vaikka
saisin vaihtokaupassa terveen elaman. e

OIREET VAIHTUVAT PAIVITTAIN

Ehlers-Danlosin syndrooma aiheuttaa usein
kroonista kipua ja lihaskramppeja.

e Ehlers-Danlosin syndrooma on harvinainen, perinnélli-
nen sidekudossairaus. Sen aiheuttaa mutaatio geeneissa,
jotka sddtelevat kollageenien muodostumista.

e Oireet vaihtelevat paljon. Joillakuilla ne voivat muuttua
jopa tunneittain tai paivittdin.

o Kyse on koko elimistdn sairaudesta. Tauti aiheuttaa kroo-
nista kipua, pdivittdisid nivelten sijoiltaanmenoja sekd
lihaskramppeja ja -heikkoutta.

e Tautiin liittyvd autonomisen hermoston hiirictila aiheut-
taa verenkierto- ja hengityselimistdn, ruoansulatus-
kanavan, virtsarakon, seksuaalitoimintojen ja ldmmdn-
sddtelyn hairioita.

Lahde: ehlers-danlos.fi
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Bioteekin Super Kilpirauhanen ja Super Tyrosiini siséltdvdt
kilpirauhaselle tdrkeitd ravintoaineita vahvasti, tasapainoi-
sesti ja hyvin imeytyvissé muodoissa.

Kilpirauhas: o Aminghappo

SUPER KILPIRAUHANEN SUPER TYROSIINI
Monipuolinen ja vahva L-tyrosiini on kilpirauhas-
yhdistelma kilpirauhasen hormonin rakenneosa
toiminnan tukemiselle*

Bioteekin &fpew fuotfeet @uinuainﬁyi fueksi

Laatu | Vahvuus | Imeytyvyys

Luontaistuotekaupoista- ja osastoilta.

*Seleeni ja jodi edistdvdt kilpirauhasen normaalia teimintaa.




