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"Pidin itseini
laiskana. kun en
jaksanut arkea”

Hanna Hiltunen hipesi ja piilotteli vuosia harvinaista likaksia
Jaykistivdd sairauttaan. Hin pakotti itsensa parjiimaan
mutta masentui ja uupui. Lihassairaus vei voimat.

KRISTA KORPELA-KOSONEN KUVAT SATU NYSTROM

ina ja pikkusiskoni olimme

kompeloita lapsia. Kaatui-

limme ja kompuroimme

usein. Kun nousimme tuo-

lista ylos, liikkeelle 1ahto
oli kankeaa ja hankalaa.

Olin tekemisissini aika rauhallinen, mutta tempera-
menttisempi siskoni putosi raitiovaunusta paa edella
asvalttiin ja vieri kierreportaita alas kuin puupokkelo.
Lopulta vanhempamme veiviat meidat tutkimuksiin.

Olin 13-vuotias ja sisko 9-vuotias, kun saimme molem-
mat saman diagnoosin. Meilla on harvinainen synnyn-
niinen lihassairaus myotonia congenita ja sen Beckerin
tautimuoto.

Sairaus periytyy peittyvasti eli molemmat vanhem-
pamme ovat kantaneet virheellistd geenii. Saimme sai-
rauden syntymélahjana, mutta meilld on terve veli.

Olin juuri aloittanut ylaasteen, kun sairaus todettiin.
Sitd oli vaikea hyviksya. Halusin kieltda koko asian.

Julistin sodan kehoni kanssa ja péatin, ettei sairaus
madrittele minua mitenkaén. Halusin hampaat irvessa
pystya kaikkeen, mihin muutkin ikdiseni nuoret.

Perheeni ei osannut suhtautua asiaan kovinkaan pal-
jon paremmin. Asiasta ei juuri puhuttu kotona. Tunsin,
ettd laakaritkin vihattelivat asiaa.
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Siskoni kokeili oireita lievittavaa ladkettda, mutta mina
en sitd huolinut. Enhén halunnut my6nt&a sairautta.

Elamani tarkeimmaksi tehtaviksi tuli sairauden ja
sen oireiden piilotteleminen. En halunnut kertoa asiasta
edes ystavilleni.

Tunsin olevani huono nainen

Sairaus aiheuttaa lihasten jaykkyyttd, heikkoutta ja litka-
kasvua. Lihakset eivat rentoudu normaalisti, vaan ne
ovat tavallaan koko ajan aktiivisina ja toissa.

Aivot tulkitsevat timéan treenaamiseksi, jolloin lihas
kasvaa ja oireet pahenevat.

Sain diagnoosin herkissé vaiheessa, kun olin kasva-
massa naiseksi. Tunsin nayttdvani lilan maskuliiniselta,
silld olin harteikas, lihaksikas ja 179 senttia pitka. Hape-
sin itsedni ja koin olevani huono nainen.

Opin peittelemiin sairauden oireita taitavasti. Jos en
pystynyt nousemaan rappusia ylos, véitin ystavilleni, etta
selkdni on kipea.

Valitsin selviytymiskeinokseni suorittamisen. Kamp-
pailin jaksamisen ja hdapedn kanssa, mutta en halunnut
nahda heikkoutta itsessdni. Minun oli pakko todistaa
itselleni, ettd voin tehdd enemmén ja parjadn paremmin
kuin muut.
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Ammatti: ravinto-
neuvoja ja yrittaja
Asuinpaikka:
Tuusula

Perhe: aviomies
Mika seka lapset
Isla, 8, ja Luka, 6
Sairaus: synnyn-
ndinen lihassairaus
myotonia congenita
Ndistd saan tukea:
perhe, luonto ja
vertaistuki

Motto: Mind riitan.
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'Omat kanat ovat
Hanna Hiltuselle
tarkeitd. Ne | _‘:,5!&‘ {
Hsymboloivat sitd, | 1!
®tth lihassairau-1% 51 44 4
desta huolimatta | :



Passin lukion jialkeen ammatti-
korkeakouluun opiskelemaan bio-
ja elintarviketekniikkaa. Tein jo
opiskeluaikana terveystarkastajan
viransijaisuuksia. Kun olin valmistu-
massa, sain Tullista tulliylitarkasta-
jan viran. Minulla oli valtava vauhti
paalla ja tein kovasti toita.

Esikoiseni oli hyvin menevéinen ja vil-
kas lapsi. Yritin pysyd hanen perassdian
sen, mitd kankeilla lihaksillani pystyin.
Toisinaan lensin naamalleni, kun kiireh-
din hénen peraéansa.

Samaan aikaan Lukan hankala aller-
ginen oireilu aiheutti perheessimme
valtavasti huolta. Aloin olla todella
vasynyt. Tunsin syyllisyyttd ja hipeda

E””e” eee siita, etten jak k i 1 i
. . , jaksa arkea omien lasteni
Raskaus ilahdutti . Kanssa
S R .. arvostin itseant . e s
Tapasin aviomieheni Mikan loppiai- . . Mieheni herisi varhain tyohonsa ja
L : tekemisen ja . T o
sena 2006. Mainitsin sairaudestani . . elitti perheen, ja mini yritin selvita pai-
. s . suorittamisen o . s
héanelle mutta samalla viitin, ettei se Fautt vistd lasten kanssa. Aloin peliti, ettd
aulla.

haittaa eldim&éni mitenkddn. Asiasta
ei puhuttu enempéa.

Menimme naimisiin kesélla 2009.
Odotin silloin esikoistani. En ollut
huolissani, etta vauvalle tulisi sama
sairaus, silla tiesin, etta se on erit-
tdin harvinainen.

Jotta lapsi saisi sairauden, myos
miehelldni pitéisi olla virheellinen
geeni. Perinnollisyysklinikalla las-

Kkettiin, ettd todenndkoisyys on hyvin pieni.
Oireeni pahenivat raskausaikana. Liikkuminen kavi
hankalaksi, silld lihakseni olivat jaykat ja selkd jatkuvasti
kiped. En jaksanut kavelld pitkid matkoja enké kantaa

kauppakasseja.

Raskaus oli kuitenkin hyvai syy olla jaksamatta.
Annoin ensimmaisti kertaa elamassani itselleni luvan
levita. Siksi raskaus oli hyvin onnellista aikaa.

Naisellinen itsetuntoni kasvoi samaan tahtiin vauva-
mahan kanssa. Tunsin, ettd kehoni tekee vihdoinkin jo-
takin arvokasta eiki ole vain haitta ja rasite. Olin 31-vuo-
tias, kun Isla syntyi. Synnytys oli eheyttava kokemus.

Parin vuoden kuluttua olin uudestaan raskaana. Jou-
duimme koko perhe infektiokierteeseen. Ensin sairas-
tuimme mykoplasmaan. Sen jilkeen iski kampylobak-
teeri, joka aiheuttaa ripulia ja kuumetta.

Menin hyvin heikkoon kuntoon ja jouduin sairaalaan.
Minulle annettiin vahvoja antibiootteja. Jonkin ajan
kuluttua syntyi vauva, joka oli allerginen ldhes kaikelle.

Voimattomuus havetti

Huomasin hyvin pian, ettd pikkulapsiarki alkoi ylittda
voimavarani. Pienet valvottivat. Lihasheikkouden vuoksi
minun oli vaikea nostaa ja kantaa heité sylissa.

"Olin pitdnyt itsedini
laiskana, koska asiat
vaativat hirvedsti
ponnisteluja.”
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NyL...

arvostan itseini
sellaisena
kuin olen.

lapset satuttavat itsensd hengenvaaralli-
sesti, koska en ehdi heidén perddnsa.

Tavalliset askareet pahensivat oirei-
tani. Ruoanlaitto kipeytti kidet, seiso-
minen sattui ja tavarat putoilivat kisista.
En silti vielakddn ymmartanyt, etta
lihassairaus vaikutti my6s jaksamiseeni.

Olin jatkuvasti vasynyt ja tyytymaton.
Kun mieheni tuli toista, kaikki koti-
tyot olivat tekemattd. Mikan oli vaikea
ymmaértad, miksi en jaksa, koska en osannut kertoa ha-
nelle oireistani ja uupumuksestani.

Piiskasin itseini suorituksiin

Arkemme alkoi olla yhtd ongelmapesékettd. Omat van-
hempani sairastuivat vakavasti. Vihdn my6hemmin
iséni kuoli syopaan. Emme puhuneet Mikan kanssa enda
juuri mistaan. Avioliittomme ajautui kriisiin.

Paddyimme perheneuvolaan. Sain masennustestissi
korkeat pisteet: olin uuvuksissa ja pohjalla. Mainitsin
terapeutille ohimennen, ettd minulla on synnynndinen
lihassairaus. Terapeutti oivalsi heti, etta se voi olla osasyy
sithen, miksi voimani ehtyivit.

Se sytytti viimein lampun itsellenikin. Ymmérsin, etti
olin koko ikéni piiskannut itsedni koviin suorituksiin.

Olin pitényt itsedni laiskana, koska monet asiat vaa-
tivat hirvedsti ponnisteluja. Vasta nyt suostuin kasitta-
maan, ettei kehoni toimi normaalisti eikd minulla ole
perusterveen ihmisen voimavaroja.

Aloitin pitkdn psykoterapian ja kédytin jonkin aikaa
masennusladkkeitd. Aloin vahitellen hyviksya sairauteni.
Opin ymmartamain rajojani ja rajoitteitani. Oli iso juttu
tunnustaa, etté tarvitsen apua enka selvii arjesta yksin.

Pédsin myos neurologin vastaanotolle. Sielld kavi ilmi,
ettd olen sairauteni vuoksi oikeutettu henkilokohtaiseen
apuun ja kuljetuspalveluihin. Sain sihk6mopon, pyora-
tuolin ja rollaattorin.

Niiden kayttaminen julkisesti tuntui aluksi kamalalta.
Ajattelin, ettd nyt ihmiset luulevat minun olevan vam-
mainen. Sitten tajusin, ettd niinhdn mina olenkin.

Terapia auttoi hyviaksyméin tilanteen. Pian huomasin,
miten paljon voimavaroja vapautui, kun ei enii tarvin-
nut esittaa parjaavaa.
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Aluksi Hannasta
tuntui kamalalta
kayttaad pyora-
tuolia. Terapia
auttoi hyviaksymaan
tilanteen. Kana-
tarha oli pitkdan
Hannan unelma.
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Vida Vahva MultiDuo on vahvapitoinen ja turvallinen monivitamiinivalmiste,
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farmasian tohtori
Magali Laasonen.

jossa on yhteensa 20 eri vitamiinia ja hivenainetta.
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D-vitamiini, sinkki
vahvistavat luustoa.
valmistettu
SUOMESSA

Jja mangaani

pantoteenihappoa,
hiusjuuria sisaltapain.

Sisaltaa biotiinia ja
jotka ravitsevat

A-, D-, B6-, B12- ja C-vitamiinit seka
immuunijarjestelman normaalia toimintaa.

foolihappo, sinkki ja seleeni edistavat
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B12-vitamiini, jodi ja sinkki
edistavat muistin toimintaa.
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"Kanojen touhujen
seuraaminern on
parasta lerapiaa.”

Unelma maaseudun rauhasta

En endi palannut tyohoni tulliylitarkastajaksi. Tyotani
kevennettiin, mutta se osoittautui silti liian raskaaksi.
Jouduin jaidmain tyokyvyttomyyseldkkeelle.

Huomasin, ettd voin vaikuttaa vointiini ja jaksamiseeni
ravinnolla. Opettelin syoma&n niin, ettd verensokerini
pysyy paremmin tasaisena. Lisasin ruokailuihin kasvik-
sia, pahkinoita, kalaa ja kylmapuristettuja kasvioljyja.
Jatin sokerin, vehnan ja huonolaatuiset rasvat pois.

Innostuin terveellisestd ravitsemuksesta, ja aloitin
funktionaaliseen lddketieteeseen pohjautuvat diplomi-
ravintoneuvojan opinnot. Valmistuin pari vuotta sitten.

Nyt tyoskentelen osatyokykyisena yrittdjani. Tapaan
asiakkaita vastaanotollani ja kiyn luennoimassa ravin-
nosta potilas- ja vammaisjarjestojen kursseilla.

Valit mieheni kanssa paranivat pikkuhiljaa. Sairau-
teni kisittely on vaatinut hianeltdkin aikaa. Mikalle oli
kova paikka, ettd uuvuin entisesta supersuorittajasta
masentuneeksi ihmisraunioksi.

Kriisin jalkeen opimme keskustelemaan asioista avoi-
mesti. En voi ymmartad, miten puhuminen on joskus voi-
nut olla niin vaikeaa.

Kesalld 2015 toteutimme haaveemme ja muutimme
maaseudun rauhaan. Ajattelin pitkdén, etten parjiisi sai-
rauteni kanssa maalla. Sitten oivalsin, ettd voin tehda,
mitd haluan.

Unelmoin omasta kanatarhasta, silld se symboloi
minulle titd vapautta. Kanamme Kiira, Sirkka, Lissu,
Lempi ja Hulga muuttivat pihapiiriimme viime kesana.
Hoidamme kanoja koko perheen voimin ja saamme
omasta tarhasta kananmunia.

Kanojen touhujen seuraaminen on ihan parasta tera-
piaa. Se auttaa unohtamaan kaikki arkiset huolet.

Tytir pelkisi, etti kuolen

Lihassairaus vaikuttaa yha jaksamiseeni. Hankalinta on
muistaa, etten voi kuluttaa voimiani loppuun. En pysty
kivelemddn pitkid matkoja. Istun pyorituolissa, jos
haluan menna lasteni kanssa Korkeasaareen.

Autoa voin ajaa lyhyen matkaa. Kun ty0 vaatii matkus-
tamista pitemmaille, joudun ottamaan kuskiksi avustajan.
Hén on arjessani mukana 20 tuntia viikossa ja auttaa esi-
merkiksi kotiaskareissa.

Saatan kaatua ruokakaupassa mahalleni, jos yritdn
ottaa tavaroita yla- tai alahyllylti. Pd4dyn silloin tilloin
ensiapuun kolhujen takia. Kerran jouduin sairaalaan,
kun liukastuin ja mursin nilkkani.

En voi nostaa mitaan painavaa, silld tavarat putoilevat.
Pelkka kynén pitely kipeyttaa kaden.



Minulle on &itina tirkeda, ettd jaksan olla ldsnd lasteni
arjessa. Kun lapset olivat pienii, oli rankkaa, kun en pys-
tynyt leikkimé&én ja juoksemaan niin kuin muut. Nyt on
helpompaa, kun he voivat itse kiiveta syliini.

Lapset ovat suhtautuneet sairauteeni mutkattomasti,
mutta asiaa on kylla pitanyt kasitella. Tytar oli huolis-
saan, voinko kuolla tdhan. Hanta helpotti tieto, ettei sai-
rauteen kuole, vaan sen kanssa voi elad hyvii elamaa.

Psykoterapiani on kestanyt 4,5 vuotta. Se alkaa olla
loppusuoralla. Olen kokeillut laakitysta lihassairauteeni,
mutta sivuoireet olivat hyotyja suuremmat.

Nyt hoidan itsedni akupunktiolla, vychyketerapialla ja
syomalla terveellisesti.

Harrastin ratsastusta parikymmenta vuotta. Jouduin
lopettamaan sen sairauden takia. Jokin aikaa sitten paa-
sin kokeilemaan vammaisratsastusta. Oli ihanaa istua
hevosen seldssa. Unohdin oman litkkumiseni vaikeudet.

Kavelykykyni sdilyy todennékoisesti myds tulevina
vuosina. Vanhempana saatan silti joutua istumaan
enemmén pyorituolissa. Tulevaisuus ei huoleta, silld
olen oppinut kunnioittamaan rajojani.

Sairauden nivominen osaksi persoonaani ei ole ollut
helppoa. Kun eheytyminen romahduksen jélkeen alkoi,
aloimme kiyda asioita enemman lapi yhdessa siskoni
kanssa. Hén on tdrkein tukeni. Olen viime vuosina ker-
tonut asiasta avoimemmin myds ystavilleni.

Sairaus on osa minua. Se on nyt enemmaén kaveri kuin
vihollinen. e

HANKALA
LIHASJAYKKYYS

Sairaus on perinnollinen.

@ Myotonia congenita on perinnéllinen lihassai-
raus, jonka oireet voivat alkaa lapsena tai vasta
aikuisena. Sairaus jaetaan kahteen tautimuo-
toon: vallitsevasti periytyvdan Thomsenin ja peit-
tyvasti periytyvdan Beckerin myotoniaan.

@ Sairaus ilmenee lihaskalvojen ionikanavien toi-
mintahdiriond, jossa lihaksen supistumisherk-
kyys kasvaa ja lihassupistuksen kesto pitkittyy.
Tavallisin oire on lihasjdykkyys.

@ Sairastuneet voivat ndyttda tavallista lihaksik-
kaammilta, silld elimist0 tulkitsee pitkittyneen
lihasaktivaation harjoitteluksi.

e Oireet vaihtelevat lievdstd hankalaoireiseen ja
pdivastd ja hetkestd toiseen. Kylma voi pahentaa
niitd. Sairaus saattaa rajoittaa ammatinvalintaa.

e Parantavaa hoitoa ei ole, mutta oireita voidaan
lievittda ladkehoidolla.

Lahteet: Lihastautiliitto ja Terveyskirjasto

Tehotuote ihon ja hiusten
kauneudelle seka vastustus-
kyvyn yllapitamiseen

Sinkki on ihmiselle valttamaton hivenaine.
Se on ihanteellinen flunssakauden tuote,
joka auttaa vastustamaan infektioita ja edis-
taa yleista vastustuskykya. Vahva pitoisuus
25 mg sinkkia yhdessa tabletissa.

Nauti paivittainen sinkkiannos myos kauneu-
den yllapitamiseen:; sinkki pitaa hiukset ja
kynnet terveina. Miehilla sinkki auttaa lisaksi
yllapitamaan oikeita testosteronitasoja.

Huom!
Sinkin saannin pitaa olla paivittaista, silla
se ej varastoidu elimistoon.
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