meista

Harvinaista sai-
rautta sairas-
tava Hannastiina
Hammarén-Lankila
pyrkii olemaan
positiivinen, vaikka
sairaus hankala
onkin, lloa tuo
Mimosa-koira.
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Hannastiinalla on avus-
taja periaatteessa aina
arkipdivisin. Kuvaus-
paivana toissa oli avus-
taja Nea Pennanen.

=

iljaa hiippailu ei onnistu Hannastiina
Hammarén-Lankilalta, 44. Hanna-
stiina kuvailee, ettd kun hén kavelee,
hédnen nivelistdan kuuluu kolina,
pauke ja lonkse.

Hénen olkapéénsd on luudutettu
niin, ettd toinen kéasi nousee jonkin
verran ylospain ja toinen liikkuu jonkin verran
alaspdin. Joten toisella kédelld Hannastiina pystyy
esimerkiksi sydbmaén ja toinen toimii vessassa parem-
min.

Han ei saa pailleen rintaliivejé eikd hiuksiaan
leteille vaan tarvitsee perheenjdsenen tai avustajan
apua. Hiukset hin haluaisi edelleen pesti itse, ja
useimmiten se onnistuukin pitkévartisella pesuhar-
jalla.

Liikkumisen apuna Hannastiinalla on pyoratuoli
ja sahkopyératuoli. Kyynérsauvoja hén ei endé pysty
kiyttamaan, koska kédet eivit
kesta.

Kun Hannastiina kertoo arjes-
taan, mukana on annos roisia huu-
moria.

— Kerran Kkatsoin telkkarista jaa-
kiekon MM-ottelua — timaé tapahtui
ennen kuin olkanivelet oli luudu-
tettu, ja ne saattoivat mennd sijoil-
taan tuosta vain. Kun meidén kylilta
kotoisin oleva pelaaja teki maalin,
tuuletin innoissani. Toinen kési jai
semmoiseen... kauhea sanoa, mutta
natsitervehdykseen. En meinan-
nut saada sitd takaisin paikoilleen.
Rajusti riuhtaisemalla onnistuin.

"Minun on
mietittava
tarkkaan, mihin
lusikkani kaytan,
etten ylita
voimiani.”

<Musiikki on Hanna-
stiinalle henkireika.
Hén kay paljon keikoilla
ja soittaa my®s itse
pianoa ja syntikkaa.

v Hannastiinan kalenteri
tédyttyy hoito- ja kun-
toutuskaynneista sekd
kokemusasiantuntija- ja
vertaistoiminnasta.

MUURAMELAINEN HANNASTIINA sairastaa harvinaista
perinnéllistéd sidekudossairautta nimeltd Ehlers-Dan-
losin oireyhtymé (EDS) seki lonkkaniveldysplasiaa,
jossa lonkkamalja ja reisiluun péé eivit sovi kunnolla
yhteen. Epdily EDS:sté herasi, kun Hannastiina ei
toipunut lonkan tekonivelleikkauksesta niin kuin olisi
pitidnyt. EDS-diagnoosin hén sai seitsemén vuotta
sitten.

EDS:44n kuuluu kirjava joukko tukikudoksen sai-
rauksia, joille on ominaista sidekudoksen rakenne-
vika ja hauraus. Tdmé4 ilmenee muun muassa nivelten
1oysyyteni: ne ovat yliliikkuvat tai menevét helposti
sijoiltaan. My6s iho voi olla yli-
elastinen ja venyva.

Oireyhtymaéaén liittyy ldhes
aina myos poikkeavuuksia
sisdelinten, ruoansulatuksen,
lihaksiston sekd autonomisen
hermoston toiminnassa. Oireet
vaikuttavat pdivittdiseen toi-
mintakykyyn ja palautumiseen
- joskus on parempi péivd ja
joskus taas huonompi.

- Olen siiné mielessd onne-
kas, ettd sairauteni oireilee
padasiassa vain nivelissé: on
sijoiltaan menoja, nivelrikkoa ja
kipuja. Siksi olkapééni on luu-»

anna




Yksi meista

"Pitda na
etta olen
aktiivinen —
vaikka en
tieda, kenelle
minun pitaa

nayttaa.”

30 anna

-Hannastiina ei todellakaan ollut siind

dutettu ja siksi nyt mietit4én,
mitd vasemmalle polvelle
tehtéisiin — vaihtoehtoina on
tekonivel tai suoraksi luudut-
taminen.

Hyviné piivinid Hanna-
stiina jaksaa puuhailla enem-
maén, huonoina hén ei paise
séngystd ylos. Han havainnol-
listaa asiaa "lusikkateorialla”:
jos terveelld ihmiselld on
vaikkapa kaksitoista lusikkaa
kéytettdvisséd pdivin aikana,
Hannastiinalla on kuusi.

— Minun on mietittdvéi tark-
kaan, mihin lusikkani kédytén,
etten ylitd voimiani.

Hannastiinan avustajat
saattavat tosin olla eri mielt4d
siitéd, ettd Hannastiina punnitsisi tarkkaan tekemi-
sidén ja voimavarojaan.

— Niin, téytét ja tyhjennit astianpesukonetta. Yht-
dkkid oletkin rikkaimuri kddess4. Tai jos miné olen
siivoamassa, tulet ilmoittamaan, etti pesaisit vessan.
Minun ty6péivani koostuvat siité, ettd sanon Han-
nastiinalle, ettd nyt menet tuonne istumaan etk tee
mitdén, haastatteluhetkelld paikalla
oleva avustaja, Hanna Piiroinen, sanoo.

Naisia naurattaa. Mutta taustalla on
vakava asia: Hannastiina kokee, etti
sairaudesta huolimatta hinen olisi
oltava reipas.

aa,

kylli

TYOKYVYTTOMYYSELAKKEELLE teleope-
raattorin jarjestelmapaallikon tyosta
Hannastiina jai samana vuonna kuin
hén sai diagnoosin. Hén oli tuolloin
37-vuotias.

Diagnoosin saaminen oli helpotus,
silla se selitti oudot oireet ja sairautta
paéstiin hoitamaan. My6s elidkkeelle
jddminen tuntui helpottavalta, silla

kunnossa, ettd olisi pystynyt tekeméin
silloista ty6taén.

Krooniseen sairauteen sopeutumi-
sessa Hannastiinaa on auttanut vahva
itsetunto, mutta vaikeitakin asioita mat-
kalle mahtuu.

- Suomalainen yhteiskunta korostaa

» sitd, ettd pitdé olla tyokykyinen ja hirveén reipas. On

hépeidllisté olla laiska. Ja ehkd mina olen luonteeltani
my0s sellainen, ettd minun on vaikea relata. Pitda
nayttis, ettd olen aktiivinen — vaikka en kylla tied4,
kenelle minun pitdd nayttda.

Hannastiina on pohtinut paljon sitd, onko hdnen
arkensa nelikymppisend tyokyvyttémyyselédkeldisend
yhti arvokasta kuin muiden arki.

— Kyll4 se on. Olen riittavé juuri téllaisena. Jokaisen

elimai on yhti arvokasta, ehdottomasti. Jos kannatan
oikeudenmukaisuutta ja yhdenvertaisuutta ja piddn
kaikkia ihmisid arvokkaina, niin miksi suhtautuisin
itseeni eri tavalla? ' )
Vaikka Hannastiinassa elaé edelleen se reipas tytto,
joka haluaa niyttad parjadvalta, on sairastun}inen
myés muuttanut hénti. Se on pakottanut pysahty-

Avustaja Nea laittaa
Mimosalle valjaita.
Avun vastaanotta-
minen oli Hannastii-
nalle aluksi vaikeaa.

méan ja miettiméan omia arvoja uudesta nakokul-
masta. Suorituskeskeisyys, tehokkuus ja tarve menes-
tyd tyuralla ovat jaéneet pois. Hannastiina sanoo,
ettd vaikka hén pystyisi, ei hin-enii edes haluaisi
ty6hon, jossa ollaan jarkilemsiisen koneiston osana
vastuussa isoista jarjestelmists ja projekteista.

- Kunnianhimoisista uratavoitteista luopuminen on
tavallaan ollut helpotuskin. Kun en sairauden takia
kyennyt end4 tekemiin tydténi, mieleen tuli ajatus,
ettd onko téssd edes ollut mit4in jarked. Mikd minua
on ajanut ja kenen arvoja olen toteuttanut?

HARVINAISSAIRAITA YHDISTAVAT samankaltaiset haasteet
§mraudesta riippumatta: usein diagnoosi viivistyy,
jolloin my®s hoitoon passeminen viivéstyy, ja kun,
vihdoin paéstéan hoitamaan ja kuntouttarr;aan ei
kukaan ota kokonaisvastuuta, vaan asioiden kc;ordi-



Kun Hannastiina sairastui,
hén joutui maérittelemisn
arvonsa uudelleen. - Olen
arvokas juuri tallaisena kuin
olen, hén korostaa.

nointi jas sairastavan
itsens4 hartioille.

Harvinaissairauksien
ja -vammaisten yhdis-
tysten kattojarjeston
HARSO ry:n puheen-
johtaja Katri Asikainen
onkin kutsunut Fysiote-
rapia-lehden haastatte-
lussa harvinaissairautta
sairastavaa ladketieteel-
liseksi pony expressiksi:
hén kuljettaa Ppaperipi-
noa ladkarilta toiselle,
yrittad vieda perille
viestid ja saada eri tahoja
keskustelemaan keske-
néan,

Sairastaminen kay tyosta, kun on oltava oman
asiansa asiantuntija ja sanansaattaja.

- On tosi ikévid, ettd kaikista vaikeimmassa tilan-
teessa olevat ihmiset joutuvat taistelemaan kaikista
eniten. Mini olen siit4 hyvissé asemassa, etti jaksan
esittadd asiani selkeésti ja pitda puoleni. Olen oppinut
kertomaan asiani lyhyesti ja ytimekkaasti ja peruste-
lemaan, koska on pakko, Hannastiina sanoo. )

Hén nayttda kuvaa, johon hén on koonnut kaikki
hénté hoitavat ja kuntouttavat tahot. Se on aika-
moinen hémahakinseitti, johon kuuluu perustervey-
denhuolto, erikoissairaanhoito, vammaispalvelut ja
sosiaalitoimi seki yksityinen terveydenhuolto.

Perusterveydenhuollossa hoidetaan kipua ja uusi-
taan resepteja. Erikoissairaanhoidon puolella Han-
nastiinaa hoidetaan muun muassa sisétautien ja
ihotautien poliklinikoilla seki tietysti kirurgian poli-
klinikalla, jossa hén on asioinut muun muassa polvi-,
olka- ja lonkkaortopedien seki Kkisi- ja nilkkakirur-
gien kanssa. :

Vammaispalvelut ja sosiaalitoimi vastaavat muun
muassa henkil6kohtaisesta avusta ja sote-taksikulje-
tuksista. Yksityiselld puolella Hannastiina kéy Kelan
myontdmassa ladkinnillisessi Kuntoytuksessa, joka
on fysioterapiaa ja allasterapiaa.

HANNASTIINA ASUU rivitalossa puolisonsa, kahden teini-
ikéisen lapsensa ja westie-koiransa kanssa. Hin pitaa
itseddn ihan samanlaisena &itina kuin muutkin sills
poikkeuksella, ettd hin tekee asioita omalla tavallaan
ja ettd hdn pystyy olemaan keskivertoiitia enemman
lasnaé lastensa elamassa.

- Olen paljon kotona. Leivon ja soitan syntikkaa,‘
vaikka en aina pystyisik44n. Ja kuuntelen musiik_kr«}.—
se on minulle tosi tirkea3, silld se vie ihan eri fiiliksiin.
Puran musiikin kuunteluun myés huonot tunr?e'l.mat:
vetdydyn sohvannurkkaan ja laitan k.uu.l.okkms.un
Juha Tapiota, Happoradiota tai Vesterista Yhtyeineen.

Hannastiinalle on mysnnetty henkilékohtainen
avustaja 160 tunniksi kuukaudessa. Avustajia hinelld
on useampia. Avustaja auttaa monissa péivittiisissd
askareissa, kuten kodinhoidossa, peseytymisessi,
pukeutumisessa, asioinneilla ja reissuilla.

- Kun olkapéani ensimmaists kertaa luudutettiin
2018 ja vammaispalveluista ehdotettiin avustajaa,
sanoin, ettd haluan ensin katsoa, miten pérjaan.
Uusintaluudutuksen jilkeen oli pakko myoénti, etti
en selviydy yksin. Nyky#in avustaja-asia on minulle -
ihan fine - olen tottunut siihen ja ymmartinyt myos,
kuinka paljon apua heisti on.

Voivottelu ja saili ovat vihoviimeisig, sanoo Han-
nastiina. Jos hin on esimerkiksi keikalla kuuntele-
massa musiikkia tai baarissa laulamassa karaokea,
hénelle saatetaan tulla Sanomaan, ettd onpa hienoa,
kun sinékin olet lahtenyt tinne.

Miksi en olisi lihte-
nyt? kysyy Hannastiina.
Hén ei halua, ettd hinet néhddén uhrina mutta ei
sankarinakaan.

- Jénna juttu on se, ettd kun kerron aidosti ja
rehellisesti, millaista arkeni on, se saatetaan kokea
valittamisena. Aivan kuin minun pitéisi suodattaa
asioita vaaleanpunaisen linssin 14pi. Tim& on minun

eldmééni ja piste. En mind ole valinnut titi sairautta,
eiké se ole minun syyni.

ENNEN SAIRASTUMISTAAN Hannastiina ej ajatellut
yhtéén, millaista kroonisesti sairaiden tai vammaisten
eldma on ja miti kaikkea se tuo tullessaan. Asiat oival-
taa vasta, kun ne tulevat omalle kohdalle, hin sanoo.

Katkeraa hinesti ei saa tekemailldkaan, silld katke-
ruus veisi vain turhaa energiaa.

- En ole kysellyt, ett4 miksi mina. Pikemminkin
ajattelen, ettd miksi en mina. Miksi olisin niin etuoi-
keutettu, etten voisi sairastua.

Matkan varrella on ollut kohtaamisia, joista olisi
voinut jaddi katkeruuden siemen kytemiin.

- Koen, etti toisinaan minua
on terveydenhoidossa védhitelty
ja syyllistetty. Totta kai haluaisin
eldd mahdollisimman normaalia
elaméa ja olla kykenevi ihminen
omassa arjessa ditini, vaimona
ja ystavini. Kaikkein mieluiten
olisin t6issa enka tyskyvytts-
myyselékkeelld tapaamassa kuu-
dennetta ortopedia putkeen.

Hannastiina korostaa, ettd
ikévat kohtaamiset rajoittuvat
joihinkin ldékéreihin. Hoitajista
ja fysioterapeuteista hinelli ei
ole kuin hyvii sanottavaa. He
ovat aina ymmarténeet, auttaneet
ja tukeneet.

Nyt Hannastiina haluaa auttaa muita. Hin on
kouluttautunut HARSO ry:n kokemustoimijaksi ja
Keski-Suomen hyvinvointialueen kokemusasiantunti-
jaksi. Han toimii myés vertaistukena EDS:44 ja lonk-
kaniveldysplasiaa sairastaville.

Syksylld on luvassa mielenkiintoisia kokemusasian.-
tuntijuusprojekteja. Mutta ennen kaikkea Hannastiing
haluaa keskittyé tdhan hetkeen.

- Ja eldd mahdollisimman tavallista arkea, koska

se on loppujen lopuksi sitd mahdollisimman hyvis
elamés. @

"Koen, etti
toisinaan

- minua on
terveyden-
hoidossa
vahatelty.”



