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Ménieren taudin lannistaa

Huonosti tunnettu Ménieren tauti
oireilee kohtauksina, jotka voivat vieda
jalat alta ja aiheuttavat pahoinvointia.

ohtaus voi tulla milloin tahansa. Silloin jalat menevét
alta ja paassa heittaa kuin olisi pesukoneen lingossa.
Seuraavaksi alkaa oksettaa. Hiki virtaa, ja sen jalkeen
tulevat vilunvareet.

Else Heikkinen on yksi niistd suomalaisesta,
jotka sairastavat kohtauksellista Méniéren oireyhtyméai. Mé-
niéren tautiin sairastuu vuosittain noin tuhat suomalaista.
Useimmiten tauti puhkeaa 20-60 vuoden iéssa.

Heikkiselld diagnosoitiin Méniéren tauti vuonna 2015,
mutta han uskoo sairastaneensa sitd parikymppisesta saakka.

”Nuorempana vasen korvani meni toisinaan lukkoon ja
kuulo huonontui &kisti. Kolmikymppisend minua huimasi
toisinaan”, Heikkinen muistelee.

Méniéren tautia ei osattu tuolloin epéilld — eikd Heikki-
nen ollut siitd koskaan kuullutkaan. Taudin jiljille paéstiin,
kun Heikkinen meni ladkériin tinnittdvin korvan takia pari-
sen vuosikymmenta myohemmin.

Vaikea diagnosoitava

Méniéren tauti on sisdkorvan nestekierron hairio, jonka syy
on epaselvi. Oireita ovat muun muassa huimauskohtaukset,
kuulon huonontuminen, korvien soiminen, tinnitus, paineen-
tunne korvassa, pahoinvointi ja oksentelu.

”Olen kaynyt lapi kaikki mahdolliset oireet. Eivit ne on-
neksi ole kaikki samaan aikaan tulleet, mutta minulla on
diagnosoitu vaikeaoireinen Méniére”, Else Heikkinen kertoo.

Taudin diagnosointi on vaikeaa, silld oireet ovat hyvin yk-
silollisid ja voivat pysytelld joskus pitkdankin poissa. Diag-
noosi voidaan tehd, kun 1a4kari toteaa potilaalla taudin kol-
me padoiretta samanaikaisesti: kertaalleen kuulokéyrélla to-
detun kuulonaleneman; korvien soimisen, tinnituksen tai
paineen tunteen korvassa seka toistuvat kiertohuimauskoh-
taukset, jotka kestavat vahintdan 20 minuuttia.

Diagnosointia vaikeuttaa sekin, etti esimerkiksi tinnitus ja
kuulonalenema saattavat menn4 ja tulla. Huimauskohtauk-

set taas voivat ilmetd joskus vasta vuosien kuluttua muiden
oireiden alkamisesta.

Kun Heikkinen meni ladkériin tinnituksen takia, oli diag-
noosi ensin hyvédnlaatuinen tinnitus. Vahan ajan péésta sa-
man korvan kuulo alkoi kuitenkin huonontua, ja sen jélkeen
iskivat ensimmaiset huimauskohtaukset.

“Toiset joutuvat odottamaan diagnoosia jopa vuosikym-
menen, mutta mind sain sen lopulta parissa vuodessa”, Heik-
kinen kertoo.

Kolme kohtausta paivassa

Diagnoosin jalkeen Heikkinen sai tautiin ladkityksen. Ladke
ei helpottanut oireita, mutta aiheutti Heikkiselle ikavaa vat-
sakipua. Laakitys lopetettiin, ja Heikkiselle maarattiin pa-
hoinvointilddkkeet, joita hdn otti tarpeen mukaan. Aluksi
Heikkinen parjasi niilld kohtalaisen hyvin.

Vuonna 2018 kohtaukset kuitenkin lisddntyivat ja paheni-
vat. Pahimmillaan niita tuli kolme kertaa paivassé ja ne inva-
lidisoivat Heikkisen taysin.

”Kun saan tavallisen kohtauksen, tuntuu kuin olisin pesu-
koneen lingossa. Sitten alkaa oksettaa ja jalat voivat menné
alta. Kohtaus kestd4 kymmenest4 sekunnista vuorokauteen.”

Niin sanotut Tumarkinin kohtaukset taas ovat pari sekun-
tia kestévid dkillisia kaatumiskohtauksia.

“Tumarkinin kohtauksen jilkeen 16ydan itseni yhtikkia
lattialta. Kohtaus on siina vaiheessa ohi, mutta on vaaral-
lista, jos sellainen tulee vaikkapa autoa ajaessa”, Heikkinen
$anoo.

Seké tavalliset ettd Tumarkinin kohtaukset aiheuttavat
héanelle kovan vasymyksen, joten Heikkisen on paéstéva koh-
tauksen jalkeen pariksi tunniksi lepddmaan.

Kohtaus ei vaadi ambulanssin kutsumista

Koska Méniéren tautia ei tunneta hyvin, voi sairastuneisiin
liitty4 ennakkoluuloja. Huimauskohtauksen sattuessa Heik-
kinen saattaa omien sanojensa mukaan kévella pitkin seinia
ja kontata lattialla kuin humalainen.

Ennakkoluulot ovat yksi syy siihen, ettd Heikkinen on ha-
lunnut olla sairaudestaan avoin.

”Olen sanonut laheisille ja tyokavereille, ettd jos néette
minut maassa konttaamassa, nostakaa johonkin istumaan.
Ambulanssia ei tarvitse soittaa.”
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Toisaalta joskus kohtaukset eivit naytd ulospiin juuri

ol .. ;e . miltdan. Kerran Heikkinen oli ystavinsi kanssa kahvilassa,

Mlka Menleren tautl? kun hén tunsi, ettd kohtaus tekee tuloaan. Heikkinen ehti
° juuri ennen kohtausta sanoa ystavilleen, ettd nyt se tulee’

“Ystévani totesi, ettd ’sindhdn naytat ihan normaalilta’

En silti kyennyt nousemaan tuolilta tai kidveleméén ilman
apua’”, Heikkinen kertoo.
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”Tami on harvinainen tauti, jota
kaikki ladkéritkiin eivit tunne kovin
hyvin. Pitii osata itse pyytid, ettd
saisinko tillaisen ldikkeen.”

painoelimen aistinsolujen tuhoon. Vaikutus on pysyvé.

“Ensimmaéisen pistoksen jalkeen oireet pysyivét pois-
sa muutaman kuukauden, ja samoin kéavi toisen pistok-
sen kanssa. Kolmannen pistoksen jalkeen kohtauksia ei ole
enéa tullut”, Heikkinen kertoo.

Hyvaa elaméaa Méniéresta huolimatta

Else Heikkinen haluaa eldd mahdollisimman tayttad ela-
maa Méniéren taudista huolimatta. Han ei silti kiella, ett-
eiko tauti olisi vaikuttanut moneen asiaan.

”Kun kohtauksia oli jatkuvasti, mietin tarkkaan, mihin
voin menn4, mita tehda ja kuka lahtisi kanssani.”

Heikkinen ei ole kuitenkaan suostunut jattimaan teke-
matté itselleen térkeitd asioita. Han on esimerkiksi nautti-
nut aina lenkkeilysti ja ryhmaliikunnasta ja kaynyt liikun-
tatunneilla taudista huolimatta.

”Olen kertonut ohjaajalle, ettd minulla on téllainen tau-
ti ja sanonut, ettd ei tarvitse vélittda, jos otan joskus joi-
tain yliméariisia askeleita tai naytan puuhailevan omiani”,
Heikkinen kertoo.

Héan kannustaa kaikkia tautia sairastavia tekemain
mielihyvia tuottavia asioita.

”En anna tdman taudin pilata elaméani. Hyvat ja huo-
not kaudet vuorottelevat. Jos on meneillaan huono, tiytyy
luottaa siihen, ettd parempi on tulossa. Ja kun se sitten tu-
lee, kannattaa eldmasté nauttia.”

Vertaistuella suuri merkitys

Heikkinen kertoo saaneensa tukea Huimaus- ja Méniere-lii-
tosta, johon hén liittyi heti diagnoosin saatuaan. Liitto jér-
jestda kerran kuussa Méniere-akatemian. Kyseessd on webi-
naari, jossa vaihtuvat asiantuntijat jakavat tietoa sairaudesta.

My6s liiton paikalliset yhdistykset jérjestévat erilaista
toimintaa. Heikkinen kuuluu Oulun seudun yhdistykseen.

“Kaymme teatterissa ja syoméssd, vietimme kesapai-
via ja pikkujouluja, teemme retkid ja pelaamme tennistd”,
Heikkinen luettelee.

Lisaksi Oulun yhdistyksen jasenet kokoontuvat kuu-
kausittain vertaistukitapahtumaan. Silloin ohjelmassa on
kahvittelua ja rentoa jutustelua.

“Vertaistuella on ollut suuri merkitys varsinkin huo-
noina kausina. Olen oppinut muilta sairastuneilta, kuinka
paasta yli vaikeista ajoista.”

Kun Heikkinen voi nyt itse paremmin, hén haluaa lait-
taa hyvén kiertamaan.

“Toivon, ettd pystyn olemaan tukena niille, jotka ovat
sen tarpeessa. @

Léhde: Huimaus- ja Méniére-liitto
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