




tunne hiljaisessa metsässä Eljan selässä on pakahduttava. 
Kun lapset tulevat koulusta, lähdemme joskus pyöräile-
mään. Minä käytän silloin sähkömopoa.

Myönnän, että sairauteni ja kipuni rajoittavat jon -
kin verran elämääni. En kuitenkaan halua jättää asioita 
 tekemättä. Välillä haluan tehdä normaaleja  asioita,  vaikka 
se ei aina olisikaan järkevää. Teippaan vaikka maali-
pensselin  käteeni, jos se ei pysy siinä muuten.

Nykyään teen keikkatöitä apteekissa. Työpäivät ovat 
 antoisia mutta rankkoja. Toipumiseen kuluu pari päivää. 
Myös autonomisen hermoston häiriöt kiusaavat, esimer-
kiksi näläntunne ja virtsaamistarve katoavat. Kaikesta 
huolimatta haluan jatkaa töissä.

Apuvälineet ovat erottamaton osa minua. Paine vaatteet 
tukevat niveliäni, auttavat aivoja hahmottamaan  raajani ja 
ylläpitävät verenpainettani. Kova niskatuki pitää  nikamat 
paremmin aloillaan. Liikkuessani käytän kyynär sauvoja ja 
pyörätuolia, jos tuntuu, etteivät jalat kanna.

Seksielämä muu�ui
Vaikeimpina vuosina kadotin seksuaalisuuteni. Halusin 
kivuistani ja uupumuksestani huolimatta olla miehelleni 
täydellinen tai edes riittävän hyvä vaimo. 

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

Halusin käydä terapeutilla selvittämässä, löytyisikö kei-
noja siihen,  että jaksaisin, pystyisin ja olisin enemmän.

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

Olen oivaltanut, että seksuaalisuus tarkoittaa myös nai-
seutta, kauneutta ja itsestään huolehtimista. Voin vaikka 
meikata hiukan ja laittaa hiukset, vaikka olen vain kotona.

Hiuksista olen hiukan turhamainen. Minua harmittaa, 
jos en saa laitettua niitä. Koska en pysty pitämään  käsiäni 
ylhäällä, föönausasentoni ovat aika erikoisia.

En vaihtaisi ystäviä terveyteen
Tällä hetkellä elämäni on onnellista. Minulla on jatku -
vasti kipuja, mutta olen oppinut elämään niiden kanssa. 
 Uupumus saa minut tuskastumaan. Aivosumu lamaannut-
taa aloitekykyni ja tahdonvoimani. Jo vesilasin vieminen 
tiskialtaaseen voi olla ylivoimaista.

Runojen kirjoittamisesta on ollut apua. Öisin on syn-
tynyt paljon kivuista ja väsymyksestä kertovia synkempiä 
tekstejä. Viime aikoina niissä näkyy kiitollisuus.

Olen luopunut paljosta, mutta tilalle on tullut muuta 
arvokasta. Vietän paljon aikaa lasten  kanssa ja rakastan 
vanhaan kivinavettaan tehtyä kotiamme. Olen ylpeä,  että  
olen saanut olla perustamassa Suomen Ehlers-Danlos- 
yhdistystä. 

Ilman sairauksiani en osaisi arvostaa  elämääni ja sen 
pieniä kauniita asioita näin paljon. Elämä on heittänyt 
tielleni monta ihanaa  ihmistä. Heistä en luopuisi, vaikka 
saisin vaihto kaupassa terveen elämän. �

Ennen...   
minulla ei 
ollut nimeä 
kivuilleni. 

Nyt...  
eläinten kanssa 
puuhailu au�aa 
unohtamaan 
vaivani.

OIREET VAIHTUVAT PÄIVITTÄIN
Ehlers-Danlosin syndrooma aiheu�aa usein 
kroonista kipua ja lihaskramppeja.

� Ehlers-Danlosin syndrooma on harvinainen, perinnölli-
nen sidekudossairaus. Sen aiheuttaa mutaatio geeneissä, 
jotka säätelevät kollageenien muodostumista. 

� Oireet vaihtelevat paljon. Joillakuilla ne voivat muuttua 
jopa tunneittain tai päivittäin.

� Kyse on koko elimistön sairaudesta. Tauti aiheuttaa kroo-
nista kipua, päivittäisiä nivelten sijoiltaanmenoja sekä 
lihaskramppeja ja -heikkoutta. 

� Tautiin liittyvä autonomisen hermoston häiriötila aiheut-
taa verenkierto- ja hengityselimistön, ruoansulatus-
kanavan, virtsarakon, seksuaalitoimintojen ja lämmön-
säätelyn häiriöitä.

Lähde: ehlers-danlos.�

” Työpäivistä toipumiseen 
menee kaksi päivää.”

Kilpirauhasen hyvinvointiin! 
Bioteekin Super Kilpirauhanen ja Super Tyrosiini sisältävät 
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Luontaistuotekaupoista- ja osastoilta.

SUPER KILPIRAUHANEN
Monipuolinen ja vahva 

yhdistelmä kilpirauhasen  
toiminnan tukemiselle*

SUPER TYROSIINI
L-tyrosiini on kilpirauhas- 

hormonin rakenneosa
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