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MS-tauti on nuorten aikuisten yleisin neurologinen sairaus. MS-tauti on eteneva ja pa-
rantumaton sairaus, mink& vuoksi sairastuneita tulisi auttaa sopeutumaan sairauteen
ammattilaisten ohjauksen avulla. MS-taudissa omahoidolla on suuri merkitys sairau-
den luonteeseen, joten potilaiden omahoidon tukeminen on tarked osa sairaanhoitajan
ty6td. MS-potilaiden tukemiseen kuuluu ohjaus sairaudesta ja sen vaikutuksista el&-
maan. Oikeanlainen ohjaus parantaa sairauteen sopeutumista, joka mahdollistaa sai-
rastuneiden omatoimisen osallistumisen sairautensa hoitoon.

Taman opinndytetyon tavoitteena oli kehittdd MS-tautiin sopeutumista ja potilaiden
tukemista sairauden omahoidossa. Tarkoituksena oli tuottaa Satakunnan neuroyhdis-
tys ry:lle opas, joka auttaa tukemaan MS-tautiin sairastuneita sopeutumaan sairauteen.
Opinnaytetyon teoreettisessa osiossa on késitelty MS-tautia sairautena, sen hoitoa seka
potilaiden omahoidon tukemista.

Opas tehtiin yhteistydssé Satakunnan neuroyhdistys ry:n kanssa ja opas tulee heidan
kayttoonsa. Opas on tehty tarinan muotoon kokemuspohjaisesti erdan sairastuneen sai-
rastumisprosessista. Oppaassa kasitelladn perhe- ja tyoelamaa, terveellisia elaménta-
poja, sopeutumisvalmennusta seka vertaistuen merkitysta sairauteen sopeutumisessa.
Nama asiat valikoituivat oppaan sisalloksi, silla MS-tauti vaikuttaa kokonaisvaltaisesti
sairastuneen mindkuvaan ja eldmaan. Sairaus alkaa myos yleensa varhaisaikuisuu-
dessa, jolloin perhe- ja tydeldma alkavat mietityttdmaén sairastuneita.

Satakunnan neuroyhdistyksen jasenet antoivat palautetta oppaasta anonyymisti kyse-
lylomakkeen avulla. Kyselylomake sisalsi kysymyksia oppaan siséllosté ja sen maa-
réstd, ulkoasusta seka sen hyodyllisyydesté tuettaessa MS-potilaita omahoidossa. Pa-
lautteista k&vi ilmi, ettd opas on hyodyllinen ja kannustava MS-potilaiden omahoi-
dossa.

Satakunnan neuroyhdistyksen tavoitteena on hyddyntad opasta eri kayttotarkoituksissa
yhdistyksen vertaistukiryhmissa. Jatkotutkimuksena voisi tehda kyselyn siitd, miten
tdma kokemuspohjainen opas on auttanut MS-tautiin sairastuneita sopeutumaan sai-
rauteen, kun yhdistys on kayttéanyt sitd toiminnassaan mukana jonkin aikaa.
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Multiple sclerosis (MS) is the most common neurological disease of young adults.
Multiple sclerosis is a progressive and incurable disease, which is why the sick should
be helped to adapt to the disease with a professional control. Self-care greatly affects
the nature of the disease, so supporting patients’ self-care is an important part of the
nurse's work. The support for MS-patients includes the guidance of the disease and its
effects on life. The right kind of guidance to improve adaptation to the disease, which
allows patients to participate for the treatment of it on their own.

The purpose of this thesis was to develop MS-patients adaptation and support for self-
care of the disease. The purpose was to produce a guide for the neurological associa-
tion of Satakunta, which will help support MS-patients to adapt to the disease. In the
theoretical section of the thesis has been treated with MS as a disease, its treatment
and support for patients' self-care.

The guide was made in cooperation with the neurological association of Satakunta and
the guide will be at use of the association. The guide is made of a story form based on
aone MS-patient’s experiences the process of getting sick. The guide deals with family
and working life, a healthy lifestyle, adaptability as well as the importance of peer
support in adapting to the disease. These issues were selected the contents of the guide,
because MS-disease affects comprehensively the self-image and life of patients. The
disease usually begins in early adulthood when family and working life are the things
that evoke thoughts.

Members of the neurological association of Satakunta gave feedback anonymously
about the guide with a questionnaire. The questionnaire contained questions about the
contents of the guide and its amount, appearance as well as its usefulness in supporting
the MS patients in self-care. The feedback showed that the guide has been helpful and
encouraging in MS-patients’ self-care.

The neurological association of Satakunta aims to take advantage of guide for various
usages in association’s peer support groups. As a further research could be an inquiry
as to how this experience based guide has helped MS-patients to adapt to the disease
when the association has used it in their own activities for some time.
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1 JOHDANTO

MS-tauti on krooninen keskushermoston sairaus, joka vaikuttaa aivojen seké selkéayti-
men toimintaan. (Ruutiainen & Tienari 2012, 379). MS-taudissa elimistdon oma im-
muunijarjestelma keskittyy vahingoittamaan keskushermostoa ja ndin heikentaa kehon
tiedonkulkua. (Neuroliitto 2015). Sairaus on nuorten aikuisten yleisin neurologinen
sairaus ja se todetaan yleensd 20—40 vuoden ikaisille. Sen syntymisesté ei vield osata
sanoa varmaksi, mutta tiedetddn ymparisto- ja perintotekijoilla olevan vaikutusta sen
puhkeamiseen. (Ruutiainen ym. 2012, 379, 383.) MS-taudin oireet ovat vaihtelevia sen
mukaan mihin keskushermoston osaan vauriot kehittyvat, mutta sairaus alkaa usein
hyvin nopeilla ensioireilla, jotka sijaitsevat padasiassa selkaytimen, nakéhermon ja ai-
vorungon alueella. (Neuroliitto 2015.) Sairauteen ei ole parantavaa hoitoa, mutta eri-

laisten hoitomuotojen avulla sen etenemiseen voidaan vaikuttaa. (Atula 2015a).

MS-tautiin sopeutumista helpottaa oikeanlainen ohjaus. (Eloranta & Virkki 20122, 7-
8). Ohjaus auttaa sairastuneita selviytymaan sairauden kanssa ja selviytymista helpot-
taa tieto juuri niista asioista, joista kukin kokee tarvitsevansa tietoa. (Heino, Suhonen
& Leino-Kilpi 2012, 88.) MS-taudissa omahoidon tukemisessa korostuu ohjaus itse
sairaudesta, elamantavoista seka oireiden hallinnasta. Sairauden ohjaus on yksilollist,
sill& sairauskin on yksil6llinen. (Suomen MS-hoitajat ry 2012, 2-21, 25-28.) Ohjauk-
sen tulisi toteutua seka suullisesti etta kirjallisesti, silla sairastuneilla saattaa esiintya
muistiongelmia, ja talléin he voivat palata kirjallisiin ohjeisiin silloin, kun se heille
parhaiten sopii. (Eloranta ym. 2011, 73; Kyngéas, K&aridinen, Poskiparta, Johnsson,
Hirvonen & Renfors 2007, 124).

Opinndytetyon tarkoituksena on tuottaa opas, joka auttaa sairastuneita sopeutumaan
MS-tautiin. Tyon tilaajana toimi Satakunnan neuroyhdistys ry ja he toivoivat oppaan

avulla saavansa myos lisdé jasenié yhdistykseen vertaistuen piiriin.



2 MS-TAUDIN KUVAUS SAIRAUTENA

2.1 MS-tauti

MS-tauti eli multippeli skleroosi on krooninen, tulehduksellinen keskushermoston sai-
raus, joka vaikuttaa aivojen ja selkédytimen toimintaan. MS-taudissa keskushermoston
valkea aine muodostaa pesakkeité ja myeliini vaurioituu. (Ruutiainen ym. 2012, 379.)
Myeliini eli hermovaippa on ainetta, joka peittdd hermosolujen jatkeita ja parantaa
séhkaista tiedonkulkua hermosoluissa. (Neuroliitto 2015). Sairaus on nuorten aikuis-
ten yleisin vakava neurologinen sairaus ja yleensé se diagnosoidaan 20—40 vuoden
idssa. Naisilla sairaus on yleisempéaa ja he sairastuvat usein myds nuorempina kuin
miehet. (Ruutiainen ym. 2012, 379, 383.)

Autoimmuunisairauksissa elimiston puolustusjérjestelmé hyokkaa virheellisesti omia
solujaan vastaan ja alkaa tuhoamaan niitd. (Mustajoki 2015). MS-tauti luokitellaan siis
my0s autoimmuunisairaudeksi ja MS-taudissa se tarkoittaa sitd, etta elimistén immuu-
nijarjestelma vahingoittaa ensisijaisesti keskushermoston myeliinia eli hermovaippaa.
Hermovaippa suojaa hermosoluja ja néin parantaa tiedonkulkua niissa. MS-oireet il-
maantuvat hermovaipan rikkoutumisesta, jolloin tiedonkulku aivoista ja selkdytimesté
muualle kehoon hidastuu tai estyy. Sairaudessa hermovaipalle vahingolliset valkosolut
tunkeutuvat keskushermostoon ja synnyttévat sinne tulehduspesékkeitd. Taman jal-
keen valkosolut luulevat tunnistaneensa myeliinissd vieraita rakenteita ja alkavat
hyokkaamaan niita vastaan. Hyokkéayksen loputtua vaurioituneeseen kohtaan muodos-
tuu arpikudosta ja mitd useammin hyokkaykset uusiutuvat, sita vaikeampaa hermoku-
doksen uusiutuminen on. Hermosolut eivat uusiudu yhta hyvin kuin muut elimiston
solut, joten ndma vauriot ovat pysyvia. (Neuroliitto 2015.) Viela ei tiedetd, miké akti-
voi immuunijérjestelman hyokk&amaan myeliinid vastaan, mutta uskotaan sen johtu-
van geneettisesta alttiudesta ja ymparistotekijoiden yhdistelmasta. (MS international
federation 2015).

MS-tauti jaetaan etenemisen mukaan erilaisiin tautimuotoihin (Liite 1). Yleisin tauti-
muoto on relapsoiva-remittoiva eli aaltomainen tautimuoto, joka on 85 %:lla sairastu-

neista. (MS-taudin kdypéhoito -suositus 2014.) Suurimmalla osalla aaltomaista MS-



tautia sairastavilla tauti muuttuu myéhemmin toissijaisesti etenevéksi eli sekundaaris-
progressiiviseen muotoon. Harvinaisempia tautimuotoja ovat progressiivinen relap-
soiva ja primaarisesti progressiivinen tautimuodot. (Heiskanen 2009, 29-30; Ruutiai-
nen ym. 2012, 385-386.)

Aaltomaisessa MS-taudissa vaihtelee pahenemisvaiheet ja toipumisvaiheet. Sairastu-
neella ilmenee ajoittain taudin pahenemisvaiheita, jolloin vanhat oireet pahenevat tai
esiintyy sairastuneelle tdysin uusia neurologisia oireita muutamasta viikosta muuta-
maan kuukauteen. Pahenemisoireista voidaan parantua tai ne voivat jaada jaanngsoi-
reiksi, esimerkiksi eriasteisina toimintahdiridind. Pahenemisvaiheiden valilla tauti py-
syy vakaana. Ennen pahenemisvaiheita ilmenee usein infektio, kuten hengitysteiden
virustauti tai virtsatietulehdus. (Heiskanen 2009, 29-30; Ruutiainen ym. 2012, 385—
386.)

Sekundaaris-progressiivinen eli toissijaisesti eteneva tautimuoto kehittyy suurimmalle
osalle aaltomaista MS-tautia sairastaville noin 10 vuoden kuluttua sairastumisesta.
Tassd tautimuodossa tauti etenee aluksi kuten aaltomainen tautimuoto, mutta myo6-
hemmin toimintakyky heikkenee etenevasti vélittamattd pahenemisvaiheiden ilmaan-
tumisesta, jolloin oireet lisdantyvat myos pahenemisvaiheiden valilla. (Heiskanen
2009, 29-30; Ruutiainen ym. 2012, 385-386.)

Progressiivinen relapsoiva MS-tauti etenee heti alusta lahtien myos pahenemisvaihei-
den valissa. Primaarisesti progressiivisessa eli ensisijaisesti etenevassa tautimuodossa
oireisto etenee jatkuvasti mutta hitaasti, ilman pahenemisvaiheita. Esimerkiksi ensin
sairastuneella ilmenee lihasheikkoutta jaloissa ja sairauden edetessa yksil6llisesti, toi-
nen jalka ei endd nouse ylos ilman kadelld auttamista ja juokseminen vaikeutuu, kun
jalka ei nouse maasta samalla tavalla, vaan se tokkéisee maahan. Tdmé muoto on har-
vinainen ja sitd esiintyy 10-15 % tapauksista. (Ruutiainen ym. 2012, 386; MS-taudin
kéypéhoito -suositus 2014.)



2.2 MS-taudin etiologia

MS-taudin syntymiseen ei vield voida esittaa tiettyja tekijoitd, mutta ymparisto- ja pe-
rintotekijoilléa tiedetd&n olevan vaikutusta siihen. Pitk&an on tutkittu keskushermos-
toon tunkeutuvaa virusta, mutta mitdén yksittdista virusta ei voida vield liittdd MS-
tautiin. Tutkimuksista on kuitenkin kéynyt ilmi, ettd monet melko yleiset virukset ja
bakteerit saattavat laukaista sairauden puhkeamisen perinndllisen alttiuden omaavilla
henkil6illd. (Ruutiainen ym. 2012, 379-380.) Lapsuusian infektioilla, UV-séteilyll&
ja D-vitamiinin puutteella on myds yhteys sairauden puhkeamiseen. (Neuroliitto
2015). Lapsuusiassa sairastetuissa infektioissa saattaa elimistdon muodostua myeliinia
tunnistavia lymfosyyttejd, jotka voivat myéhemmin aktivoitua. Toisaalta on myos ra-
portoitu, ettd lapsuusian infektiot voivat suojata MS-taudilta. (Ruutiainen ym. 2012,
380.) Tutkimuksissa on todettu, ettd ihmisilla, jotka asuvat kauempana péivantasaa-
jasta, on suurempi riski sairastua MS-tautiin. Taméa voidaan osittain selittaa silla, etta
auringonvaloa ei ole tarpeeksi ympdari vuoden ja ndin myds D-vitamiinia saadaan liian
vahan auringosta. (MS international federation 2015.) MS-taudin syntyyn vaikuttaa
siis monet eri tekijat, minka vuoksi on mahdotonta méaritella jotakin tiettya syyta sille,

miksi joku sairastuu MS-tautiin.

MS-tauti ei ole varsinaisesti perinndllinen sairaus eika sitd yleensa esiinny suvuittain,
vaikka noin 10 % tapauksista on perheensisaisid. MS-tautia sairastavan henkilon en-
simmaisen asteen sukulaisella sairastumisriski on noin 5 %. (Ruutiainen ym. 2012,
380.) Ensimméisen asteen sukulaisella tarkoitetaan sairastuneen vanhempia, sisaruk-
sia ja lapsia. (Opetushallitus 2015). MS-tautia ei luokitella perinndlliseksi sairaudeksi,
silld toisella identtiselld kaksosella ei valttamatta ole MS-tautia, vaikka h&nen sisaruk-
sellaan olisi. Jos identtisell& kaksosella on MS-tauti, on toisen kaksosen riski sairastua
MS-tautiin 20-30%. (MS international federation 2015; Ruutiainen ym. 2012, 380.)

2.3 MS-taudin esiintyvyys

MS-tauti on yleisin neurologinen sairaus, joka todetaan nuorilla aikuisilla ja arviolta
sitd sairastaa maailmassa noin 2,3 miljoonaa ihmista. Luku saattaa kuitenkin olla suu-

rempli, silla MS-tauti saattaa jaadé diagnosoimatta jossain pain maailmaa puutteellisen



terveydenhuollon vuoksi. MS-taudin esiintyvyys jakaantuu maailmalla epétasaisesti,
vaikka sitd esiintyykin melkein kaikkialla. Mitad kauempana péivantasaajasta ollaan,
sitd suurempi riski on sairastua MS-tautiin. (Multiple Sclerosis Trust 2015; MS inter-
national federation 2015.)

Suomessa MS-tautia sairastaa noin 7 000 ihmist& ja vuosittain todetaan noin 250 uutta
tapausta. (Novartis 2015). Suomi méaritellddn muiden Skandinavian maiden, Pohjois-
Euroopan ja Pohjois-Amerikan lisaksi korkean riskin alueeksi. (Knuuttila 2006, 6).
MS-taudin esiintyvyys jakaantuu myos Suomessa epatasaisesti, silla se on yleisempéé
lansiosissa kuin ita- ja eteldosissa. Erityisen paljon MS-tautia esiintyy Eteld-Pohjan-
maalla. Alueellisia esiintyvyyseroja voidaan selittdd ympéristo- ja perintotekijoilla,
mutta varmaa syyta ei kuitenkaan tiedetd. Paikalliset erot ovat suuria ja ne kasvavat
koko ajan. (MS-taudin kaypéhoito -suositus 2014.) Esimerkiksi Uudellamaalla ja Vaa-
sassa todetaan keskiméarin tapauksia 100/100 000 asukasta kohden, kun taas Seindjo-
ella tapausluvut ovat kaksinkertaiset muihin Suomen alueisiin verrattuna. IImi6ta on
selitetty paikallisilla ymparistotekijoilla, kuten maaperan ja ilmaston laadulla. (Heis-
kanen 2009, 29; Makirinta 2010, 2-3.)

Cases of MS
<500 Q00

5-30/100 000
=30/100 000

Kuva 1. MS-taudin esiintyvyys maailmalla (Multiple Sclerosis Trust 2015).
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2.4 MS-taudin oireet

MS-tauti on yksil6llinen ja oireet eroavat ihmisilla paljonkin, silla oireisiin vaikuttaa
se missé keskushermoston osissa muutoksia ilmenee. (Neuroliitto 2015). Sairaus siis
vaikuttaa potilaiden eldaméaén hyvinkin eri tavalla oireiden ja niiden esiintyvyyden

eroavaisuuksien vuoksi. (Ikola 2005, 9).

Erilaiset silm&oireet, kuten nddn heikkeneminen, kipu silmien takana, katseen kohdis-
tamisen vaikeudet ja kaksoiskuvat, voivat liittyd MS-tautiin. Nakéhermon tulehdus on
yleinen ensioire, jolloin toisen tai molempien silmien ndké hamartyy ja silma on lii-
kearka. Useimmilla n&dkd kuitenkin korjaantuu viikkojen kuluessa, mutta vérinako
saattaa jaada puutteelliseksi. (Ruutiainen ym. 2012, 388; Neuroliitto 2015.) Jélkioi-
reeksi saattaa jadda nadon hamartyminen rasituksen tai saunomisen yhteydessa. (Ruu-
tiainen ym. 2012, 389).

Tuntomuutokset ovat tavallisia sairauden alkuvaiheessa ja ne saattavat jadda sairauden
ainoiksi oireiksi. Tuntomuutoksia ovat muun muassa pistely, nipistely, palelu ja kuu-
moitukset, kutinan ja puutumisen tunteet seka tuntoaistin herkistyminen. Tunnon heik-
kenemista esiintyy joka puolella kehoa, mutta yleensd se paikantuu alaraajoihin ja
etenkin jalkateriin ja sormenpdihin. MS-tautiin kuuluvat oleellisesti myds liikuntaky-
kya ja koordinaatiota heikentévat oireet, joita ovat lihasheikkous ja- jaykkyys, lihasten
yhteistoiminnan heikentyminen ja tasapainohairiot. Tasapainon hairiintyminen koros-
tuu muun muassa rasituksesta ja kuumasta. Lihasheikkous ja huono rasituksen sieto-
kyky ovat usein sairauden ensioireita ja hyvin yleisié pitkdin sairastaneilla. Lihasten
yhteistoiminnan heikkous nédkyy muun muassa kompelyytend tai sormindpparyyden
huonontumisena. (Ruutiainen ym. 2012, 388-389; Neuroliitto 2015.)

Yksi MS-taudin tavallisimpia oireita on uupumus ja sairastuneista suurin osa kokee
sen arkielamda eniten haittaavaksi oireeksi. (Ikola 2005, 10; Ruutiainen ym. 2012,
387). Téasta kaytetddn myos nimitysté fatiikki. Fatiikki ei ole tavallista uupumusta,
vaan sairastuneilla rasituksen sietokyky on alentunut ja sairauteen liittyva vasymyksen
tunne on voimakkaampaa kuin tavallisesti. Oireen syntymekanismia ei vield tiedetd,

mutta aivoperdisten tekijoiden ja lihasten viallinen energiankayttd yhdistetdén tahan.
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Uupumus lisdantyy paivén aikana ja erilaiset ulkoiset tekijat lisadvat sitd. Naita ulkoi-
sia tekijOitd ovat muun muassa fyysinen rasitus, 1ampo ja stressi. Lepo ja kehon vii-
lentdminen taas helpottavat uupumuksen tunnetta. (Ruutiainen ym. 2012, 387—-388;
Neuroliitto 2015.) MS-tautiin kuuluu myds lievia tai kohtalaisia kognitiivisia oireita,
joihin siséltyy ajattelun ja tiedonkaésittelyn ongelmat. Heikentynyt muisti, abstraktinen
paattely, nopea tiedonkaésittely ja tarkkaavaisuus saattavat heikentyd. (Ruutiainen ym.
2012, 390.) Keskittyminen ja oppiminen saattaa olla vaikeampaa, ajatustoiminnot va-
syvat herkemmin ja sanojen tapailu on tavallista. (Neuroliitto 2015). Ongelmia tode-
taan etenkin puheen ymmartamisessa ja tuottamisessa, tarkkaavaisuudessa seké huo-
miointi- ja keskittymiskyvyssa. (Heiskanen 2009, 32).

MS-tautia sairastavilla on n. 50 % suurempi riski sairastua masennusoireisiin kuin
muulla véestolla. Tama saattaa johtua siitd, ettd sairauden ennakoimaton ja etenevé
luonne ovat mielté rasittavia tekijoitd. (Ruutiainen ym. 2012, 391; Neuroliitto 2015.)
Sairauden luonteen, oireiden ja toimintakyvyn heikkenemisen epavarmuudesta joh-
tuen sairastuneet saattavat kokea emotionaalista ahdistusta, stressia ja toivottomuutta.
Myos sairauden tuomat rajoitukset, luopumisen tunteet ja avusta riippuvaiseksi tule-
minen laskevat sairastuneen mielialaa. (Ikola 2005, 10.) Tilastojen mukaan sairastu-
neet kokevat kivun myés voimakkaampana kuin muut. (Neuroliitto 2015). Noin puolet
sairastuneista kokevat kroonisia Kipuja, jotka johtuvat tuki- ja liikuntaelimiston kuor-
mittumisesta. Myo0s erilaisia akuutteja kipuoireyhtymia voi esiintya, joita ovat muun
muassa raajojen ja vartalon kivuliaat krampit ja neurologiset tuntemukset, kuten puu-
tumiset ja pistelyn tunne, seka kasiin ja vartaloon sateilevat sahkdiskumaiset tunte-
mukset paata taivutettaessa. Kolmoishermosérkya esiintyy myds MS-tautia sairasta-
villa useammin kuin muilla. (Ruutiainen ym. 2012, 389.) Kolmoishermosaryssa ilme-

nee kasvojen alueella ajoittain lyhyitd séhkodiskumaisia kipuja. (Atula 2012b).

MS-taudissa esiintyy myos virtsarakon ja suoliston toiminnan hairiditd. Melkein kai-
killa sairastuneilla esiintyy virtsarakon toimintahairigitd, joihin kuuluu seka virtsan
varastoimisen etté tyhjentdmisen ongelmia. (Ruutiainen ym. 2012, 389.) Virtsan pidé-
tyskyvyttémyys ja tihentynyt virtsaamistarve johtuvat hermotuksen vaurioista. (Heis-

kanen 2009, 31). Noin puolet sairastuneista karsivat kroonisesta ummetuksesta tai sa-



12

tunnaisesta ulosteenkarkailusta. Ummetuksen syynd voivat olla sairauden suora vai-
kutus suolentoimintaan tai litkunnan véhentyminen. Ulosteenkarkailu on harvinaisem-

paa ja vaikeahoitoisempaa kuin ummetus. (Ruutiainen ym. 2012, 390.)

Seksuaalielamaé hairitsevié oireita esiintyy seka miehillg etta naisilla. Miehista yli
50 % karsii erektiohdirigdista tai ejakulaation puuttumisesta. Naisilla esiintyy orgasmi-
vaikeuksia ja eméttimen kuivuutta. Myds muut MS-oireet, kuten tuntopuutokset, uu-
pumus, lihasheikkous tai karkaamisoireet vaikuttavat sairastuneiden sukupuolielaman

nautittavuuteen. (Ruutiainen ym. 2012, 390.)

2.5 MS-taudin diagnosointi

Sairauden diagnostiikka saattaa olla haastavaa ja hidasta, sill& oireet voivat vaihdella
yksil6llisesti hyvinkin paljon. Oireita saattaa olla véhén tai sairaus on vasta alkuvai-
heessa, jolloin varmaa diagnoosia ei pystytd antamaan. (Heiskanen 2009, 28.) Henkil6t
hakeutuvat la&kérin vastaanotolle erilaisten oireiden vuoksi. MS-tauti alkaa usein no-
peilla ensioireilla, jotka painottuvat selkdytimeen, nakdéhermoon tai aivorunkoon.
(Ruutiainen ym. 2012, 383-384.) Ensioireina voi olla tuntopuutoksia, nakohairioita tai
raajojen kdmpelyyttd. (Neuroliitto 2015). Suurin osa henkildista toipuu ensioireista
oireettomiksi, mutta noin 10 %:lla oireet saattavat jaada pysyviksi tai lisdéntya. (Ruu-
tiainen ym. 2012, 383).

Diagnoosi perustuu MS-taudille tyypillisten oireiden ja 16yddsten seké neurologin te-
kemén laakéarintarkastuksen mukaisen kokonaisuuden mukaan. Diagnoosin teossa
kaytetddn McDonaldin uusittuja kriteereitd vuodelta 2010, joiden mukaan sairastu-
neella pitaa olla tiettyj& 10ydoksié seka tietty méaara oirejaksoja ennen kuin 1aakéri voi
asettaa diagnoosin. (MS-taudin k&ypéhoito -suositus 2014). Diagnoosin varmista-
miseksi tehdddn aivojen magneettikuvaus ja selkdydinnestetutkimus. Magneettiku-
vaus on ensimmainen tutkimus MS-tautia epéiltaessé ja sen avulla voidaan nahda kes-
kushermostossa sairaudelle tyypilliset valkean aineen vauriot ja keskushermostomuu-
tosten hajapesakkeisyys. Magneettikuvas tietyin valiajoin mahdollistaa sairauden ete-

nemisen seurannan. (MS-taudin k&ypahoitosuositus 2014; Ruutiainen ym. 2012, 384;



13

Salmenperd ym. 2002, 111). Selkdydinnestetutkimus tehddén, jotta voidaan tehda ero-
tusdiagnostiikka muista sairauksista. Tutkimustuloksista ndhdaan leukosytoosia ja im-
munologista aktiivisuutta, joilla on merkitystd MS-tautia diagnosoitaessa. Normaali
selkdydinneste ei kuitenkaan poissulje MS-taudin olemassaoloa, mikéli magneettiku-
vauksen 10ydds ja potilaan oireet puoltavat sitd. (Ruutiainen ym. 2012, 384-385; Sal-
menperd ym. 2002, 111.) Heréatevastetutkimuksista saattaa olla hyétyd MS-taudin
diagnosoinnissa, mikali magneettikuvausta ei voida tehdé tai sen tulos on normaali.
Heratevastetutkimuksissa nako-, kuulo- ja tuntoaisteja arsytetdan ja arsykkeen synnyt-
tdmé&a vastetta mitataan pintaelektrodien avulla. Jos vaste on heikko tai pitkakestoinen,
antaa se viitteitd MS-taudista. (MS-taudin kdypahoito — suositus 2014, Suomen MS-
hoitajat ry 2012, 6).

Silloin kun potilaalla on vain yksi oire, hanella on KEO-vaihe eli kliinisesti eriytynyt
oireyhtyma. T&lloin ei tiedetd milloin seuraava oirejakso tulee vai tuleeko sité koskaan
ja tallaisille henkil6ille suositellaan uutta magneettikuvausta 3-6 kuukauden kuluttua
ensimmadisesta kuvauksesta. Mikéli magneettikuvaus ja selkaydinnestetutkimus viit-
taavat sairauteen toisella kuvauskerralla, sairastumisriski on suuri. (Neuroliitto 2015.)
KEO-oireet voivat paikantua usealle keskushermoston alueelle, mutta yleensa ne si-
jaitsevat ndkohermon, selkdytimen ja aivorungon alueella. (MS-taudin kaypahoito -
suositus 2014).

2.6 MS-taudin hoito

Sairauteen ei ole parantavaa hoitoa, mutta erilaisten hoitomuotojen avulla sairauden
etenemiseen voidaan vaikuttaa (Atula 2015a). Sairastuneen ja hénen laheistensa oh-
jaus on tarkedd, jotta he pystyisivat hyvaksymaan sairauden ja sopeutumaan eldmaan
sen kanssa. Ohjaus on jokaisen kohdalla yksilollisesti suunnattua ja siihen vaikuttaa
se, minka tyyppinen MS-tauti henkil6lle on diagnosoitu. Esimerkiksi, jos sairastuneen
oireet etenevat tasaisesti, ohjauksessa korostuu kuntoutus ja oireenmukainen hoito
(Salmenpera ym. 2002, 112-113), silla tdman tautimuodon hoitoon ei ole viela kehi-
tetty ladkehoitoa, joka tutkimuksien mukaan estdisi taudin etenemistd. (MS-taudin

kaypahoito -suositus 2014). Ohjauksen tulisi olla sekd suullista etté kirjallista. Sairas-
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tuneelle voidaan antaa esimerkiksi erilaisia oppaita, joita h&n voi rauhassa kotona lu-
kea ja ndin ohjauksessa kdydyt asiat jadvat paremmin mieleen. Parhaiten sairautta hoi-
detaan ladkehoidon, kuntoutuksen ja oikeiden elaméntapojen yhdistelmélla. (Tienari
2014, 342).

Taudin kulkua voidaan hidastaa la4kkeilld ja useimpien oireiden helpottamiseksi 10y-
tyy laékehoitoja. (Neuroliitto 2015). Sairauden ladkehoidossa kaytetaan aluksi ensilin-
jan ladkkeitd, mutta jos sairaus naista ladkkeista huolimatta on aktiivinen, siirrytaan
toisenlinjan ladkkeisiin. (MS-tauti 2013, 548). Ensilinjan ladkkeet ovat pistoshoitoja
ja hoidon alussa MS-hoitajat opastavat pistoshoidon oikeanlaisessa toteutuksen. (Neu-
roliitto 2015). Ensilinjan laékkeita ovat beetainterferoni ja glatirameeriasetaatti. Nai-
den laékkeiden on tutkimuksissa osoitettu vahentavan pahenemisvaiheita seké sairau-
teen liittyvida muutoksia aivoissa. Useat tutkimukset antavat my0s osviittaa siitd, etta
sairaudenkulku hidastuisi, etenkin liikuntakyvyn kannalta. Ladkehoito on kuitenkin
aloitettava mahdollisimman pian ensimmaisen sairauteen viittaavan oireen jéalkeen,

jotta siité saataisiin mahdollisimman suuri hyéty. (Ruutiainen ym. 2012, 391.)

Pistoksena annettavien ladkkeiden pistospaikat ja pistoksien séannéllisyys riippuvat
ladkkeestd. Beetainterferonia on kahta eri valmistetta (beetainterferoni la ja beetain-
terferoni 1b), joiden erona on niiden valmistusprosessi ja pistoshoito. Beetainterferoni
1b:td annostellaan kahden paivén vélein ihon alle, kun taas beetainterferoni la:ta on
kahta eri valmistetta, joista toista annostellaan ihon alle kolme kertaa viikossa ja toista
annostellaan lihakseen kerran viikossa. Glatirameeriasetaattia annostellaan ihon alle

kerran pdivassa. (Ruutiainen ym. 2012, 392.)

Toisen linjan ladkkeitd ovat fingolimodi ja natalitsumabi. Natalitsumabia annetaan
suonensisdisesti esimerkiksi 4 viikon valein polikliinisesti ja fingolimodi on kapseli-
muodossa, joka voidaan ottaa suun kautta. (Tienari 2014, 343; TAYS:n ensitietopdivé
2013.) Naiden la&kkeiden seuranta ja kaytté on vield tarkemmin seurattua kuin ensi-
linjan la&kkeiden, silld niiden haittavaikutukset voivat olla vakavia. (Atula 2015a).
Yleisimpi& haittavaikutuksia ovat pistoskohtien ihovauriot, flunssan kaltaiset oireet

sekd maksan vajaatoiminta. (Joutjarvi 2014).
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Pahenemisvaiheiden hoidossa kaytetdadn metyyliprednisolonia, jos pahenemisvaihe ai-
heuttaa haittaa liikunta-, toiminta- ja ndkokykyyn. Metyyliprednisolonia voidaan antaa
laskimoon tai sitd voidaan ottaa suun kautta. (Tienari 2014, 342.) Téman ladkehoidon
tarkoituksena on nopeuttaa toipumista pahenemisvaiheista, mutta sité ei tulisi kayttaa
pitkadn pahenemisvaiheiden hoidossa, silla silloin se ei vaikuta toipumisen lopputu-
lokseen. (Ruutiainen ym. 2012, 391).

Koko ajan on kehitteilld uusia ladkkeitd, jotka olisivat tablettimuodossa. Ensimmaéinen
tablettimuotoinen la&ke tuli markkinoille vuonna 2012 ja nykyisin markkinoilla on jo
muutamia tablettimuodossa olevia ladkkeitd. Ensisijaisesti ladkkeet on suunnattu aal-
tomaista MS-tautia sairastaville, joille pistoshoidosta ei ole ollut hy6tya. (Remes 2014;

Nykopp 2014.) Kapseli otetaan kerran péivassa. (TAYS:n ensitietopaiva 2013).

3 MS-TAUTIA SAIRASTAVAN OMAHOITO

3.1 MS-potilaan omahoito

Omabhoito tarkoittaa potilaan omatoimista aktiivista hoitoa terveydentilanteeseensa tai
sairauteensa. Hoitomenetelmist4 han on saanut sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta
nayttdon perustuvaa tietoa ja ohjausta, jonka avulla potilas pystyy itse tekemaan va-
lintansa hoidon suhteen ja vaikuttamaan omaan tilanteeseensa. Omahoidossa ammat-
tihenkil® ja potilas péattavat yhdessé potilaalle sopivan hoidon hénen eldmantilan-
teensa huomioiden. Tallgin potilas ottaa vastuun omista ratkaisuistaan ja hoidostaan,
ja ammattihenkilé toimii kannustavana, tukevana ja neuvoja antavana osapuolena.
Omahoidon tukemisella pyritddn saamaan potilas motivoituneeksi omasta hoidostaan
ja saavuttamaan paras mahdollinen elaméanlaatu pitk&aikaissairaudestakin huolimatta.
(Routasalo & Pitkéld 2009, 5-6.)

MS-taudin omahoitoon kuuluu ohjaus itse sairaudesta ja oireiden hallinnasta seka ter-
veellisista eldmantavoista. MS-taudissa ohjaus on yksilollistd, silla sairauskin on yksi-

I6llinen. Koska MS-taudista on erilaisia tautimuotoja ja sen luonne on ennustamaton
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ja etenevé, on sairauden ohjaus jatkuvaa ja sen tulee vastata juuri potilaan sen hetkista
tarvetta. (Suomen MS-hoitajat ry 2012, 5-10.)

MS-tauti on eteneva pitkéaikaissairaus, jolloin terveelliset elaméntavat ja psyykkisten
tekijoiden hoito korostuu potilaiden omahoidossa ja sen ohjauksessa. Saannéllinen lii-
kunta auttaa ehkdisemaén sosiaalista eristaytymisté ja hyvé peruskunto auttaa yllapi-
tdmaén tasapainoa, lihaskuntoa ja liikuntakykya. (Tienari 2014, 324-344; Neuroliitto
2015.) Oman liikunnan lisaksi sairastuneille jarjestetddn kuntoutusta heidan tar-
peidensa mukaisesti. (Atula 2015a). Fyysisen aktiivisuuden vahentyessa terveelliset
ruokatottumukset tukevat sairauden kanssa elamisté ja ehk&isevat muiden sairauksien
syntymistd, kuten aikuistyypin diabetesta. (Neuroliitto 2015.) Terveellinen ja moni-
puolinen ruokavalio auttaa liikunnan liséksi helpottamaan ja hallitsemaan joitakin sai-
rauden oireita, kuten uupumusta ja suolentoimintaa. (Tienari 2014, 342—-344; Neuro-
liitto 2015.) Oireiden hallinnan ohjauksessa tulisi muun muassa korostaa riittdvan nes-
teen nauttimista ummetuksen hoidossa, sill& sairastuneet saattavat rajoittaa juomista
virtsarakon oireiden vuoksi. Myos ruokavalion kuitupitoisuus ja saannéllinen liikunta
auttavat ummetuksen omahoidossa. Tupakoinnin vélttdminen on myos tarkeéa, silla se
saattaa nopeuttaa MS-taudin etenemistd. (Tienari 2014, 342—-344; Neuroliitto 2015;
Ruutiainen ym. 2012, 390.)

3.2 MS-potilaan omahoidon tukeminen

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785) velvoittaa hoitohenkilokuntaa
kertomaan potilaalle hanen terveydentilastaan, hoidon merkityksest4, eri hoitovaihto-
ehdoista ja niiden merkityksestd sekd muista h&dnen hoitoonsa vaikuttavista asioista
ymmarrettavasti, jotta potilas pystyy itse vaikuttamaan hoitoonsa. (Laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista 785/1992, 5 8). Tietojen antaminen kuuluu potilaan hoitoon ja se

on osa hoitohenkilokunnan ammattitaitoa. (Pohjola-Katajisto 2008, 13).

Omahoidon tukemiseen kuuluu oikeanlainen ohjaus. Hoitoty6ssé ohjaus on potilaan
auttamismenetelma, jossa hoitaja tukee vuorovaikutuksen avulla potilaan toimintaky-

kyd, omatoimisuutta ja itsendisyyttd. Ohjaus voi olla haastavaa, sill4 ohjaajan tulee
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tietdd keskeisté tietoa ohjattavasta asiasta, mutta myos ohjauksesta menetelmana. (Elo-
ranta & Virkki 2011, 7-8.) Hoitotydssd ohjauksen péatavoitteena on potilaan omien
voimavarojen tukeminen. Voimavaraistumisen myotad potilaan eldmanlaatu sailyy
mielekkddmpéna ja han parjaa sairautensa kanssa paremmin. (Leino-Kilpi & Kulju
2012, 4). Potilaan itsema&dradmisoikeuden kunnioittaminen on tarke&& ohjauksessa,
mutta se ei saa kuitenkaan johtaa hoitajan ohjausvastuusta vetaytymiseen. Onkin tér-
kedd, ettd hoitaja pystyy ohjauksen avulla saamaan potilaan motivoitumaan omahoi-
toon, jotta potilas pystyy suoriutumaan itsendisesta paatoksenteosta ja ottamaan vas-
tuuta omasta hoidostaan. Vastuun ottamista helpottaa tieto omasta tilanteestaan ja
vaihtoehdoista. (Heino, Suhonen & Leino-Kilpi 2012, 88; Eloranta & Virkki 2011,
12.)

Hoitotyon ohjausta tulisi antaa seké& suullisesti etté kirjallisesti, silla kirjalliset ohjeet
vahvistavat suullisesti annettua ohjausta. MS-potilailla saattaa olla vaikeuksia muistin
kanssa, jolloin he eivét vélttdmatta muista kaikkea suullisesta ohjauksesta ja he voivat
palata kirjalliseen ohjaukseen mydhemmin ja silloin, kun se heille parhaiten sopii. Kir-
jallisia ohjeita kaytetdan paasaantoisesti suullisen ohjauksen taydentdmiseksi ja har-
voin ne riittdvat vain sellaisenaan kasitteleméan kyseisen asian. (Eloranta % Virkki
2011, 73; Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johnsson, Hirvonen & Renfors 2007, 124.)
Kirjallista ohjausta annettaessa ohjeet tulee kdayda huolellisesti 1api potilaan kanssa ja
on varmistuttava, ettd potilas ymmartaa ohjeistuksen siséllon. Potilaat tulkitsevat oh-
jeita aina omaan tilanteeseensa ja tdman takia tiedon omaksumiseen liitetdan potilaan
motivoituminen. (Ali-Raatikainen & Salanterd 2008, 63.) Ohjaus auttaa potilaita sel-
viytymaan sairautensa kanssa ja selviytymisté helpottaa tieto juuri niista asioista, joista
kukin kokee tarvitsevansa tietoa. (Heino, Suhonen & Leino-Kilpi 2012, 88.) Ohjauk-
sen, niin Kirjallisen kuin suullisenkin, tulee olla potilaan tarpeita tukeva ja sellaista,
ettd potilas ymmartéa sen. Kirjalliset ohjeet ovat ymmarrettavia ja selkeitd, kun niissa
ilmoitetaan kenelle ohje on suunnattu ja miké& sen tarkoitus on. Konkreettiset esimerkit
ja kuvaukset ohjeissa tuovat selkeyttd kyseiseen asiaan. Ohjeessa olisi hyva esittaa
asian paakohdat, jotta tietoa ei tulisi liikaa ja ohje pysyisi mahdollisimman selkeana.
(Vehmasho & Rantovaara 2010, 23-24.)
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Ohjauksessa tulee ottaa monta asiaa huomioon, jotta se onnistuisi ja auttaisi mahdol-
lisimman hyvin sairastunutta ja hénen l&heistdan. Hoitajan on osattava luoda myontei-
nen ilmapiiri, hdnen on kuunneltava ja ymmarrettdva erilaisia tunteita ja osattava vas-
tata niihin sellaisella tavalla, etté sairastunut ja hanen l&heisensé tuntevat olevansa ar-
vostettuja. Jokainen sairauden tuoma pahenemisvaihe, uusi oire tai elamanmuutos ai-
heuttaa tietynlaisen tunteenpurkauksen ja saattaa muuttaa sairastuneen kasitysta sai-
raudesta, vaikka han olisi sairastanut sitd jo monta vuotta. Taman vuoksi on térkeaa,
ettd hoitaja tunnistaa kriisin vaiheet, jotta hanen antamastaan ohjauksesta olisi hyotya.
On térked4 vahvistaa sairastuneen voimavaraistumista ja ndin myos hénen toivoaan.
Toivo auttaa henkil6d hyvaksymééan tilanteensa ja sopeutumaan vaikeisiin el&man-
muutoksiin. Kun sairastunut kokee pystyvansa jatkamaan eldmaansé oireista tai pahe-
nemisvaiheista huolimatta, antaa se hénelle lis&a toivoa. Voimavaraistumista kartoit-
taessa hoitajan on hyva selvittdd miten sairastunut on aiemmin selvinnyt vaikeista ti-
lanteista. (Suomen MS-hoitajat ry 2012, 2-5.)

Kopkenin ym. (2014) tekemén tutkimuksen mukaan sairastuneet tarvitsevat jo diag-
noosinsa alkuvaiheessa néayttdon perustuvaa, luotettavaa tietoa sairaudestaan ja sen
vaikutuksista elamaan, jotta he pystyisivat tekemaan paremmin itsendisia valintoja.
(Kopken ym. 2014, 411-418). Taméan vuoksi sairauden ensitietopaivilla on suuri mer-
kitys MS-potilaiden omahoidon tukemisessa. Pelko terveyden, parisuhteen, sukupuo-
lisuuden, taloudellisen hyvinvoinnin sek& itsendisyyden menettdmisestd sairastunut
joutuu vaistamaéttd kohtaamaan. Sairastunutta voidaan kuitenkin auttaa omahoidon tu-
kemisen keinoin niin, ettd hanen elamaé voi jatkua taysipainoisena muuttuvista ruumiil-
lisista seikoista huolimatta. (Haukka-Wacklin 2007, 24-25.) Ploughmanin ym. (2012)
tekeman tutkimuksen mukaan sairastuneiden itsemaaraamisoikeus, sosiaalinen tuki,
vahvat ongelmanratkaisutaidot, yhteistyd terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
sekd oppimiset ja erehdykset auttavat MS-potilaita sopeutumaan sairauteensa parhai-
ten. Sopeutumista helpottavat myos erilaiset tukiryhmat seka Kkirjojen ja esitteiden lu-

keminen. (Ploughman ym. 2012, 6-17.)

MS-potilaiden omahoidon tukeminen on pitkaaikaista, silla sairaus on parantumaton
ja luonteeltaan muuttuva etenevan ominaisuutensa vuoksi. Omahoidon tukemiseen
kuuluu sek& fyysinen ettd psyykkinen puoli. Potilaita voidaan tukea fyysisesti sairau-

den ohjauksen seka kuntoutuksen avulla, ja henkisesti sopeutumisvalmennuksen seka
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vertaistuen voimin. MS-taudissa ohjauksen tarkoituksena on auttaa sairastunutta ja ha-
nen l&heisidén hyvaksymaan sairaus ja elamaén sen kanssa, edistaa fyysista kuntoutu-
mista, vahvistaa itsetuntoa seka auttaa toimintakyvyn yllapitamisessa ja edistamisessa.
Hoitajan tulee tietdd MS-taudin luonteesta, sen oireista, diagnosoinnista ja hoidosta.
Erilaisista hoitomuodoista (omahoidosta, ld&kehoidosta ja kuntoutuksesta) tulee kertoa
ohjeita antavasti ja niin, ettd sairastunut ja hanen laheisensa ymmartavéat niiden merki-
tyksen. My6s vertaistuen piiriin ohjaaminen on &arimmaisen tarkeda, silla toisten sa-
massa tilanteessa eldvien kanssa pystyy paremmin jakamaan omia kokemuksiaan.
Hoitajan on osattava kertoa muun muassa Neuroliitosta/-yhdistyksistd, sopeutumisval-
mennuskursseista ja ensitietotilaisuuksista ja miten naiden pariin paésee. Hoitajan tu-
lee tietdd myds mihin sairastunut ottaa yhteytta tukiasioissa. Rahaetuuksista/-tuista sai-
rastunut saa apua sosiaalityontekijalta ja Kelalta. (Suomen MS-hoitajat ry 2012, 5-21,
25-28.)

Sairastunut tarvitsee kuntoutukseen liittyen kuntoutusohjaajan ja fysioterapeutin apua,
jotta hanen toimintakykynsé saadaan selvitettya ja sairastunut saisi omakohtaista oh-
jausta fyysisen toimintakyvyn yllapitdmiseen. Né&in ollen omahoidon tukemiseen kuu-
luu osana myds kuntoutus. (Suomen MS-hoitajat ry 2012, 5-19.) Kuntoutus on mo-
niammatillista yhteistyota ja siihen voi kuulua fysioterapiaa, puheterapiaa, neuropsy-
kologista kuntoutusta ja toimintaterapiaa seka ammatillista kuntoutusta ja tyokyvyn
selvittelyé. (Atula 2015a.) Kuntoutuksen tavoitteena on luoda edellytykset tasapainoi-
selle ja itsendiselle elamalle, samalla huomioiden sairastuneen ja hanen l&heistensé
toiveet ja tarpeet. (Koskinen, Pyykkd & Soini 2012, 28-29). MS-taudin kuntoutukseen
kuuluvat hyvé ensitieto sairaudesta, oikea-aikainen sopeutumisvalmennus, lihashuol-
lon- ja liikunnan ohjaus sekéa yksil6llinen ja moniammatillinen kuntoutus sairastuneen
tarpeiden mukaisesti. (MS-taudin kdypéhoito -suositus 2014.) Kuntoutusta jarjestavat
monet eri tahot, esimerkiksi julkinen terveydenhuolto, Kela, tydvoimapalvelut, tyoel&-
kelaitokset, Neuroliitto ja paikalliset neuroyhdistykset. (Aaltola 2014, 15).

MS-tautiin sairastutaan tyypillisesti 20—40 vuoden i4ssé ja tdhan ikdkauteen liittyvat
usein elamaénikaiset paatoksenteot ammatillisten, henkilokohtaisten ja taloudellisten
asioiden osalta, jotka asettavat kuntoutukselle haasteita. (Romberg 2009, 11). Tdman
vuoksi kuntoutus on myds pitkakestoista ja jatkuvaa. Myos erilaisten kuntoutuspalve-

luiden tarve voi muuttua sairauden edetessa. (Aaltola 2014, 14.) Kuntoutuksen tarve
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vaihtelee yksilollisesti sairauden moninaisuuden vuoksi. Jokaisen sairastuneen kanssa
tehdaan yhdessd kuntoutussuunnitelma, johon Kirjataan sairastuneen toimintakyky,
kuntoutuksen tavoite ja kesto, kuntoutuksen perustelut, sairastuneen eldméntilanne ja

elinympariston kuvaus seké seurantasuunnitelma. (Salmenperd ym. 2002, 124.)

Kun sairastumisesta on kulunut noin vuosi, suositellaan kuntoutujille sopeutumisval-
mennuskurssia. Heti diagnoosin saatuaan sopeutumisvalmennuskurssi saattaa olla
kuntoutujalle liian rankka kokemus ja ndin sen hyddyt voivat jadda vahaisiksi, minka
vuoksi sita ei suositella heti diagnoosin saamisen jalkeen. Sopeutumisvalmennus jar-
jestetddn kurssi- ja ryhmamuotoisena, joka antaa tilaisuuden tietojen ja kokemusten
vaihtoon seka vertaistukeen hyodyntdmalla yksilén voimavaroja, toimintakykya ja toi-
mintamahdollisuuksia parantavia tekijoita. (Haukka-Wacklin 2007, 25-27; Kelan lai-
tosmuotoisen kuntoutuksen standardi 2011, 24.) Sopeutumisvalmennus auttaa sairas-
tunutta ja hanen ldheisiddn hyvaksyméaan uuden tilanteen ja ymmaértdmaan, mita sai-
raus tuo mukanaan eldmaan. Monilla paikkakunnilla jarjestetadn vastasairastuneille
ensitietopdivia, jolloin on mahdollista keskustella ja kysell& sairaudesta asiantuntijoilta
seké keskustella myds muiden vastasairastuneiden kanssa. (Ruutiainen ym. 2012,
393.) Sopeutumisvalmennusta jarjestavat Neuroliitto ja sen jasenyhdistykset. (Tienari
2014, 344). Erikoissairaanhoito jérjestaa ensitietopaivia ainakin isoilla paikkakunnilla.
(Neuroliitto 2015).

MS-tauti tuo moninaisia oireita ja vaikeuksia sairastuneen fyysiseen toimintakykyyn,
minka vuoksi fysioterapia on MS-tautiin sairastuneen kuntoutuksessa hyvin tarkeaa.
Fysioterapian tarkoituksena on opettaa lihaskuntoa kohentavaa harjoittelua, antaa oh-
jeita lihasten venyttdmisesta ja alkavan lihasjdykkyyden omahoidosta, sekd motivoida
sairastunutta huolehtimaan fyysisestd kunnostaan. Aluksi riittd4 fysioterapeutin kon-
sultaatio tai lyhyt hoitosarja, mutta sairauden edetessé ja liikuntaongelmien lisdanty-
essd tulee aloittaa séanndllinen fysioterapia. Fysioterapiakertojen maaré riippuu yksi-
I6llisesti sairastuneen toimintakyvysta ja litkuntaongelmista. (Ruutiainen ym. 2012,
393.) Fysioterapian jarjestaminen on kuntien vastuulla. (MS-taudin k&ypahoito — suo-
situs 2014).
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Yksilollisen laitoskuntoutuksen tarve tulee huomioida, kun sairaus on eteneva ja siihen
liittyy ty0- ja toimintakyvyn heikentymistd. Moniammatillinen tydyhteisd laitoskun-
toutuksessa on valttaméatontd, silla sairastuneilla on my6s muita oireita kuin liikunta-
kykyyn vaikuttavia oireita. (Ruutiainen ym. 2012, 393-394.) Kuntoutusjakson kesto
vaihtelee ja kuntoutusjakson ajaksi suunnitellaan yksilollisten tavoitteiden mukainen
ohjelma. Laitoskuntoutukseen taytyy erikseen hakea Kelan lomakkeella, johon tulee
laittaa liitteeksi B-lausunto. Kela maksaa kuntoutusrahaa tyossé kéyville ja matkakor-

vaus maksetaan omavastuun ylittavalta osuudelta. (Mattila 2013.)

MS-tauti tuo mukanaan myds vaikeuksia tyoeldmaan niin fyysisten kuin henkistenkin
rajoitteiden vuoksi. Ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on tyokyvyn ja tydssa jak-
samisen tukeminen erilaisin muodoin, kuten helpottamalla ty6ta erilaisten apuvalinei-
den tai tyopaikan muutostoiden avulla. (Mattila 2013.) Jos tyokykya ei saada kohen-
nettua kokopaivétyon vaatimusten tasolle mukauttamistdiden tai kuntoutuksen avulla,
voidaan tyota helpottaa muun muassa osatyokyvyttémyyselakkeen avulla. (MS-taudin

kaypahoito -suositus 2014).

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd MS-tautiin sopeutumista ja potilaiden tukemista
sairauden omahoidossa. Tarkoituksena on tuottaa Satakunnan neuroyhdistys ry:lle

opas, joka auttaa tukemaan MS-tautiin sairastuneita sopeutumaan sairauteensa.
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5 PROJEKTIN TOTEUTUS

5.1 Projektimenetelma

Projekti tulee latinan kielesta ja silla tarkoitetaan hanketta, ehdotusta seké& suunnitel-
maa. Projektitydskentelysséd nimetyt projektityontekijat asettavat projektille méara-
ajan, tavoitteen, projektiresurssin ja aikataulun. Projektityon tunnusmerkkeihin kuuluu
muun muassa projektin rajaus ajallisesti ja aihesisallollisesti, projektin tavoite on maa-
ritelty ja projekti on suunniteltu. Projektin koko ja laajuus voi vaihdella suuresti, esi-
merkiksi toimeksiantoa, urakkaa ja kehittdmistyota pidetédan projektin lahikéasitteina.
(Heikkild, Jokinen & Nurmela 2008, 25-26.) Yksittdinen projektitydn kulku on melko
usein pelkistetty suunnitteluvaiheeksi, toteutusvaiheeksi ja arviointivaiheeksi. Projekti

on siis toiminnallinen ty6. (Salonen 2013, 11-12).

Yhteistyétahoni vastuulla on ollut olla neuvonantajani oppaan tekemisen suhteen ja
antaa viimeiset ehdotukset oppaan sisallésté ja ulkonadsta. Minun vastuullani on ollut
toteuttaa opas sovittujen kriteereiden mukaisesti sekd tuottaa Satakunnan neuroyhdis-
tys ry:lle tavoitteiden mukainen ja kayttokelpoinen opas.

5.2 Toteutus

Otin yhteyttd Satakunnan neuroyhdistykseen ja sovimme tapaamisen opinndytetyon
osalta. Keskustelimme aiheista mitd voisin tehda yhdistykseen ja yhteistydtaholta tuli
toive, ettd tekisin yhdistykseen oman oppaan. Paatimme, ettd ladketieteellista opasta
MS-taudista ei kannata tehda, silla niit4 on jo tehty. Yhdistyksessé oli juuri alkanut
uusi vertaistukiryhma MS-tautiin sairastuneille, jonka pohjalta kehitimme idean, etté
sairauteen sopeutumisesta kannattaisi tehda opas. Kun ideointi oli valmis, aloitimme
suunnitteluvaiheen, jossa ensiksi suunnittelimme oppaan sisélt6d. Aiheet rajasimme
niin, etta tieto ei olisi herk&sti muuttuvaa, jotta opas olisi mahdollisimman pitkaan
kayttokelpoinen ilman tarvittavia korjauksia. Valitsimme aiheiksi perhe- ja tyoelama,
sopeutumisvalmennus ja vertaistuki, terveelliset elaméntavat sek& Satakunnan neuro-

yhdistys ry:n toiminnan lyhyesti. Ndihin asioihin paadyimme, kun mietimme, miten
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MS-tauti vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sairastuneen minékuvaan ja elaméaan, ja millai-
sissa asioissa sairaus astuu esiin sairastuneiden elaméssa. Y hdistyksen toiminnasta ha-
lusimme laittaa lyhyesti, mikali sairastuneet ovat kiinnostuneita jarjestetysta vertais-

tuesta tai muusta toiminnasta.

Aiheiden rajauksien jalkeen rupesimme miettimadn miten saisimme aiheet sisallytet-
tya oppaaseen. Halusimme tehdd oppaasta miellyttdvan lukea ja suunnitelmavaiheessa
keksimme, ettd kokemuspohjaiseen tarinan muotoon Kirjoitettuun tekstiin olisi hel-
pompi samaistua. Lahdimme ty6stdmaan opasta erddn MS-tautiin sairastuneen henki-
I6n sairauskertomuksen pohjalta ja ké&sittelimme tunteita, joita han koki sairastumis-

prosessin aikana.

Toteutusvaiheessa mind tein oppaasta erilaisia versioita ja lahetin niit4 sahkoisesti
kommentoitavaksi yhteisty6taholle. Heiddn kommenttiensa perusteella tein muok-
kauksia oppaaseen ja lahetin uusia versioita. Opas tuli valmiiksi syyskuussa 2015 ja
kavin esittelemdassé opasta lokakuussa yhdistyksen vuosijuhlassa, johon olin painatta-
nut oppaita 5kpl. Tdmén jalkeen lahetin oppaan sahkoisend versiona yhteistyotaholle,
jotta he voisivat painattaa oppaita lisda yhdistykselle ja ndin alkaa kdyttdmaan opasta.

5.3 Tuotos

Tarkoituksena oli tuottaa opas, joka auttaa MS-tautiin sairastuneita sopeutumaan sai-
rauteen. Kirjallisilla oppailla on koettu olevan hyétya uuden asian sisdistamisessa.
Myds suullisella ohjauksella ja tiedonannolla on suuri merkitys potilaiden sopeutumi-
sessa sairauteensa, mutta kirjalliset ohjeet mahdollistavat asiaan palaamisen useam-
paan otteeseen heille sopivalla ajalla, jolloin asian sisaistdminen onnistuu helpommin.
(Eloranta ym. 2011, 73; Kyngas, Kaéaridinen, Poskiparta, Johnsson, Hirvonen & Ren-
fors 2007, 124).

Prosessin alkuvaiheessa p&atimme tehdé oppaan, silld yhteisty6taho oli kokenut op-

paiden olevan hyva ensivéline sairastuneiden kohtaamisessa. Jos tuntuu silt4, ettei sai-
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rastunut vastaanota vield kaikkea tietoa, voisi hanelle antaa kirjallisen oppaan ja pyy-
taa lukemaan se rauhassa ajan kanssa. Heilla oli myds yhdistyksessa useampia Neuro-
liiton ym. tahojen oppaita, jotka kasittelivat MS-tautia eri nakokulmista, mutta sellaista
opasta ei ollut, joka kasittelisi padosin sairauteen sopeutumista. Tasta kehkeytyi ajatus
siit, ettd olisi hienoa, jos heill& olisi yhdistyksessd oma opas juuri tdh&n aiheeseen
liittyen. Ploughmanin ym. (2012) tekemén tutkimuksen mukaan muun muassa kirjojen
ja esitteiden lukeminen auttoi sairastuneita sopeutumaan paremmin sairauteensa, joka
vahvistaa sen, etta kirjalliset oppaat ovat hyvé apuvaline suullisen tukemisen lisaksi.
(Ploughman ym. 2012, 10).

Oppaaseen valikoidut aiheet oli melko helppo rajata, silla MS-taudin tyypillisimpéén
puhkeamisikéan liittyvat suuret paatoksenteot henkilokohtaisista sekd ammatillisista
asioista. (Romberg 2009, 11). Monet varmasti miettivat miten he tulevaisuudessa jak-
savat hoitaa tyonsé sairauden tuoman uupumuksen lisaksi tai miten sairaus vaikuttaa
raskauteen ja perhe-eldmaan. Monet haluavat saada tietoa myds siitd, ettd mistd saada
apua omien tunteidensa kuuntelemiseen, jolloin sopeutumisvalmennuksesta ja vertais-

tuesta oli hyva laittaa tietoa oppaaseen. (Haukka-Wacklin 2007, 24-25.)

Oppaasta tuli tiivis kokonaisuus sairastumisprosessista ja miten paljon sairastuminen
vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sairastuneen elamaéan. Saimme sisallytettyd oppaaseen
isoja mielta askarruttavia asioita, kun saa kuulla sairastavansa parantumatonta sai-
rautta. Oppaan ulkomuodoksi valikoimme vaakatasoisen A5-kokoisen oppaan, silla
mielestdamme se oli sopivan kokoinen ja sitd on helppo lukea. Oppaan varimaailmaksi
valitsimme punaisen yhdistyksen varityksen perusteella ja taustavériksi valkoisen.
MS-potilailla saattaa esiintya nakohairioita, jolloin valkoiselta pohjalta on helpompi
lukea tekstid, kuin varilliseltd. Kuvituksina kayttdmiimme puhekupliin saimme tiivis-
tettya erilaisia isoja kysymyksia aina kuhunkin aiheeseen liittyen ja ndin lukija voi
ymmartaa, ettei paini ndiden asioiden kanssa yksin. Liséksi oppaassa on tietolaatikoita,
joihin olemme pyrkineet kokoamaan lisétietoa kyseisestd aiheesta, josta sairastunut
VoI itse ottaa tarvittaessa enemman tietoa. Opas kertoo realistisesti sairastumisproses-
sista, valilld on ylamé&kié ja joutuu luopumaan jostain itselleen tarkeésté asiasta, mutta
luopuminen voi tuoda myos uusia kokemuksia eldmaan. Opas myos rohkaisee terveel-

lisiin eldamé&ntapoihin ja vertaistuen piiriin, jotka ovat omahoidossa tarkeitd asioita.
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Satakunnan neuroyhdistys ry saa oikeudet ké&yttd4 opasta ja heidan vastuullaan on op-
paan paivitys sekd painatus jatkossa. Olen antanut yhdistykselle sdéhkdisené versiona
oppaan, jotta he voivat paivittda sitd aina tarvittaessa. Yhdistys on ajatellut pitaa op-
paita heidan tiloissaan vapaasti kaytettavissa, jotta jokainen halukas voi sita lukea. Ta-
voitteena heilld on, ettd he saisivat perustettua vastasairastuneiden vertaistukiryhman,
jolloin he voisivat hyodynt&é opasta eri kayttotarkoituksissa, esimerkiksi jakamalla jo-

kaiselle ryhman jasenelle oman oppaan.

6 ARVIOINTI JA POHDINTA

6.1 Arviointi ja palaute

Opas arvioitiin anonyymisti palautelomakkeen (Liite 2) avulla. Palautelomake sisélsi
kysymyksia oppaan sisallosté ja sen maarastd, ulkoasusta sekd sen hyddyllisyydesta
tuettaessa MS-potilaiden omahoitoa. Sen lisaksi palautelomakkeessa oli kysymys

mahdollisista kehittdmisideoista sekéd vapaamuotoinen kommentointi oppaasta.

Oppaan arvioivat yhteistyétahoni yhteyshenkil6t (kaksi hlo) seka Satakunnan neuro-
yhdistys ry:n jasenet, jotka palautetta halusivat antaa. 17.10.2015 oli yhdistyksen vuo-
sijuhla, jossa esittelin opasta ja annoin palautelomakkeita yhdistyksen jasenille. An-
noin myos yhdistyksen tiloihin palautelomakkeita, jotka sain taytettyina takaisin mar-
raskuun loppupuolella. Palautteita sain yhteensa noin 10 kappaletta. Ndista palautelo-
makkeista tein yleisen yhteenvedon oppaan kokonaisuudesta.

Kaiken kaikkiaan sain oppaasta positiivista palautetta. Opas oli palautteenantajien
mielesta selked ja helppolukuinen, teksti oli kirjoitettu yksinkertaisesti ja lamminhen-
Kisesti sairastuneen ndkokulmasta. Sisélto koettiin maaréllisesti sopivaksi ja oppaan
jaksoi hyvin lukea. Palautteista kavi ilmi, ettd oppaassa oli monipuolisesti tietoa sai-
rastumisprosessista, mutta enemman olisi haluttu kuvailua MS-taudin oireista ja tau-
dinkuvasta. Oppaan kansiin toivottiin my6s enemman véreja, jotta se olisi houkuttele-

vamman nakodinen. MS-potilaiden omahoidon ja sairauden sopeutumisen tukemisen
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kannalta opasta pidettiin hyvana, selkednd ja konkreettisena kokonaisuutena. Erityi-
sesti vastasairastuneille ja heidan omaisilleen opasta pidettiin hyodyllisend, jotta he
pystyisivat ymmartamaan MS-taudin sairastumisen kokonaisuutena. Palautteiden pe-
rusteella opas koettiin tarpeelliseksi ja kannustavaksi kokonaisuudeksi omahoidon tu-

kemisessa.

Oman tyoni kohdalla olisi saanut luotettavampaa palautetta oppaasta, mikali opasta
olisi keritty kayttdmaan jonkin aikaa yhdistyksessa ja kysya esimerkiksi vuoden paasta
kyselylomakkeella auttoiko tdmén kaltainen opas sairastuneiden sopeutumista MS-

tautiin.

6.2 Pohdinta

MS-potilaiden omahoidon tukeminen on tarkeéd, silla nykyaan terveydenhuollossa py-
ritdédn avohoitoon ja potilaiden itsendiseen omahoitoon. Téssd yhteydessa potilaiden
ohjaukseen ja omahoidon tukemiseen tulisi panostaa enemman ja kéayttaa riittavasti
aikaa siihen. Terveydenhuollon ammattilaisten tulisi myo6s tietdd miten sairastunut
padsee vertaistuen piiriin, jotta kaikki sitd haluavat osaisivat hyodyntéa sita sopeutu-
misprosessissa. (Suomen MS-hoitajat ry 2012, 2-5). MS-potilaiden omahoitoon sitou-
tuminen kuitenkin l&htee siitd, ettd on hyvéksynyt sairautensa ja sopeutuu eldmaan sen
kanssa, jonka vuoksi valitsin omahoidon tukemisen opinnéytetyoni aiheeksi.

Neuroliitto ym. tahot ovat tehneet paljon oppaita MS-tautiin liittyen, mutta ne eivat
varsinaisesti kohdistu sairauden sopeutumisen tukemiseen. Ne on suunnattu enem-
mankin tiedonantoon ja ne ovat ladketieteellisid oppaita. Esimerkiksi Neuroliiton in-
ternetsivuilta 16ytyy oppaita aiheista MS-taudista yleisesti, ravinnosta, sosiaaliturvasta
ja joistakin oireista tarkempaa tietoa. Mielesténi tarvittaisiin enemman oppaita, jotka
painottuisivat omahoidon ja sairauteen sopeutumisen tukemiseen, sill& kun sairastu-
neet kokevat toivoa sairastumisprosessin aikana, he pystyvat paremmin hyvaksyméaan
tilanteensa ja talloin voimavaraistuminen auttaa sairastuneita ottamaan vastuuta
omasta tilanteestaan, sekd he ovat motivoituneempia toteuttamaan omahoitoa. (Suo-
men MS-hoitajat ry 2012, 2-5).



27

Opinndytetyon aikataulun osalta olin asettanut tavoitteeksi, ettd opinnaytetyon teo-
riatiedon Kirjoittamiseen menisi noin vuoden verran aikaa ja oppaan tekemiseen hie-
man yli puolivuotta, noin 8-9kk. Eli kokonaisuudessaan opinndytetyohon oli ajateltu
kuluvan aikaa noin vuosi. Oppaan oli tarkoitus olla valmis elo-syyskuussa 2015 ja
opinnaytetyon teoriatiedon marras-joulukuussa 2015. Y hteistyotaho oli hyvin joustava
aikataulun suhteen, joka venyi odotettua hieman pidemmélle.

Oppaan palautelomakkeista kévi ilmi, ettd kokemuspohjaista tarinaa oli miellyttava
lukea. Sairastuneiden ja heidan l&heistensé oli helpompi ymmartad MS-taudin tuoma
kokonaisvaltainen uusi elamantilanne, kun oppaan ilme oli kokemuspohjainen, eik&
varsinaisia neuvoja annettu, miten tulisi toimia. Omahoidon tukemiseen tulisi panos-
taa, silld sairastuneiden omalla toiminnalla he voivat osittain vaikuttaa sairauden luon-
teeseen ja siihen miten he kokevat sairautensa. Sairauteen sopeutuminen auttaa myos
potilasta ottamaan vastuuta omasta hoidostaan. MS-taudin luonne on eteneva ja muut-
tuva, jonka vuoksi omahoidon tukeminen korostuu koko eldmén ajan. (Suomen MS-
hoitajat ry 2012, 5-21, 25.)

6.3 Johtopaatokset ja kehittdmisehdotukset

Opinnaytetyon perusteella kdy ilmi, etta kirjalliset oppaat ovat hyva apuvéline oma-
hoidon tukemisessa suullisen ohjauksen liséksi, ja oppaat auttavat potilaita sopeutu-
maan sairauteensa. Palautelomakkeista kavi ilmi, ettd tarinan muodossa oleva koke-

muspohjainen opas on mielekas lukea.

Oppaiden hyodyllisyyden ja kayttokokemuksien arviointiin kannattaisi antaa riitta-
vasti aikaa, jotta se olisi luotettavaa. Oppaita olisi hyva kdyttaa aktiivisesti yhdistyksen
toiminnassa mukana esimerkiksi vuoden ajan, jonka jalkeen tehtaisiin kyselytutkimus
sairastuneille, kuinka tdma kokemuspohjainen opas auttoi heitd sopeutumaan MS-
tautiin. Tdmé& mahdollistaa sen, ettd mahdollisimman moni yhdistyksen jasen pystyy
kayttdmadn opasta sopeutumisprosessissaan ja ndin kyselyyn saadaan yhd enemman
vastanneita, jolloin oppaasta saadaan kattavampi seké luotettavampi palaute. Jatkotut-
kimuksena voisi tehda kyselyn Satakunnan neuroyhdistys ry:n jasenille, mitka tekijat

auttavat MS-tautiin sairastuneita sopeutumaan sairauteensa.
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Keréén palautetta opinnédytetydtani varten tehdysti oppaasta ”Uusi ote elamaéstd; MS seu-
ranani”. Palautteeseen vastataan nimettomasti ja vastauksista kokoan yhteenvedon oppaan
onnistumisesta.

Toivoisin Sinun vastaavan muutamaan kysymykseen ajatellen oppaan kokonaisuutta, mm.

oppaan ulkoasua ja luettavuutta.

1. Arvioi oppaan siséltda kokonaisuutena MS-potilaan omahoidon ja sairauteen sopeu-
tumisen tukemisessa.

2. Arvioi sisallon maaraa ja kattavuutta. Onko sisaltoa riittavasti? Puuttuuko jotain
oleellista, mita?

3. Arvioi oppaan ulkoasua ja luettavuutta.

4. Arvioi oppaan kéyttoa ja hyodyllisyytta MS-potilaiden omahoidon tukemisessa.

5. Millaisia kehittdmisideoita Sinulla on opasta varten?

6. Mitd muuta haluaisit sanoa oppaasta ja/tai MS-potilaiden omahoidon tukemisesta?

KITOS! ©
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Satakunnan

. neuroyhdistys ry

JOHDANTO

Taman oppaan tarkoituksena on yrittda auttaa sairastuneita sopeutumaan paran-
tumattomaan neurologiseen sairauteen, kuten MS-tautiin. MS-tauti on hyvin yksi-
I6llinen sairaus, silla sen etenemisesta laakaritkaan eivat osaa sanoa. Epéatietoi-
suus onkin monesti kaikista kurjin asia, kun ei tieda, mita tulevaisuus tuo tulles-
saan. Paassa alkaa pyodrimaan kaikenlaisia ajatuksia siitd, miten selviaa ja jaksaa
sairauden kanssa.

Tama on Hannan tarina hanen ajatuksistaan ja kokemuksistaan, kun han sai kuul-
la sairastavansa MS-tautia.

Oppaassa kerrotaan myds Satakunnan neuroyhdistyksen vertaistukiryhmista ja
muusta yhdistyksen toiminnasta, siltd varalta, etta olet kiinnostunut yhdistyksesta.
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HANNAN ESTTTELY

Hei, olen Hanna. Olen 30-vuotias ja perheeseeni kuuluvat minun ja mieheni lisék-
si aivan ihanat 7- ja 10-vuotiaat lapset. Aikaisemmalta ammatiltani olen sairaan-
hoitaja ja nykyisin tyéskentelen osastonsihteerina terveyskeskuksessa.

Kolme vuotta sitten oikea jalkani puutui herkasti ja joskus tuntui silta, ettd jalkani
ei tottele aivojeni sille antamia kaskyja. Mydhemmin tunsin ndkdni heikkenevan ja
etenkin vasyneend minusta tuntui, ettd nain kaiken kaksoiskuvina. Naita oireita oli
jatkunut yli puolivuotta ja vasta tdssa vaiheessa ymmarsin menné laakarin puheil-
le. Sieltd minut passitettiin neurologin vastaanotolle. Sielld vointiani ja oireitani tut-
kittiin pitkdan ja erilaisten tutkimusten jalkeen sain kuulla sai-
rastavani MS-tautia.




Tyoni johdosta tiesin mista on kyse, mutta en koskaan odottanut sairastuvani itse
kyseiseen sairauteen - eihdn suvussanikaan edes ole ketdan, jolla olisi MS-tauti.
Monia asioita alkoi pyoria paassani..

Kun toivuin ensijarkytyksesta, aloin tuntea pelkoa ja su-
rua. Kuinka kerron tasta laheisilleni? Miten lapset otta-
vat tdman asian? Miten tyoni kay, voinko tehda vield
sairaanhoitajan tyéta? Pitddkd minun kertoa esimiehille
tai tydkavereilleni? Tasta alkaa minun tarinani ja selviy-
tymiseni sairauden kanssa arjen keskella.

Miksi juuri mi-
nun piti sairas-
tua?

PERHE

Ensimmaiseksi ajattelin perhettani. Miten voin kertoa sairastavani parantumatonta
sairautta miehelleni, enta lapsilleni? Minun oli kuitenkin pakko
kertoa ainakin miehelleni ja koin, ettd mitd nopeammin, sen
parempi. Enhan voi salata nain isoa asiaa lahimmaisiltani.

Pysyykd mieheni

puolisona vai tulee-

ko hdnestd omais-

hoitaja?
Odotin kotona, kun mieheni tuli iltapaivalld téista. Han jo

kysyikin, mita |&d&karissa sanottiin ja kerroin diagnoosistani.
Mieheni vaikutti hieman jarkyttyneelta ja pelokkaalta, silla han ei tiennyt sai-
raudesta juuri mitdan, mutta oli iloinen, ettd kerroin heti. Kerroin miehelleni sairau-
desta sen verran mita itse alkujarkytyksestd muistin ja mitkd asiat silla hetkelld koin
tarkeaksi tiedoksi. Onneksi mieheni oli tukenani.




Lapsille kertominen tuntui meistd molemmista todella hanka-
lalta. Miten selittaa, etta aidilla on sairaus, joka ei koskaan
parane? Miten silloin 4- ja 7-vuotiaat lapset kasittelevat
téllaisen asian? Ennen lapsille kertomista, paatimme en-
sin itse sulatella tata asiaa ja kayda viela neurologin
kanssa keskustelemassa tulevaisuudesta, ennenkd ker-
romme lapsille mitdan. Ajattelimme, etta on parempi saada
ensin vastaukset mahdollisimman moniin lasten kysymyksiin, kun
he sitten mydhemmin alkavat kyselld sairaudestani.

Kestaako avio-

liittomme taman?

mhdistys tarjoaa Lapset puheeksi —keskustelua, jonka avulla pyritdan tukemaan vanhemx

muutta seka lasten kehitysta, kun toinen vanhempi sairastuu.

Vanhempien kanssa kdytdvissd keskusteluissa pyritdén tukemaan perheen valistd vuoro-
vaikutusta ja ongelmanratkaisua, seka vahvistaa lasta suojaavia tekijoita. Perheen keski-

ndinen ymmarrys vanhemman sairastumisesta ja avoin kommunikaatio on yksi lapsia

\ suojaavista tekijoista. /

TYOELAMA,

Olin kesélomalla, kun sain kuulla diagnoosini. Loma mahdollisti sen, ettd sain miet-
tia rauhassa, kerronko sairastumisesta tydpaikalla.

Toihin palattuani olin paattanyt kertoa asiasta koko tydporukalle. Koin, ettd muiden
on helpompi suhtautua minuun, kun he saavat tietdd mista oireeni johtuvat. Salaa-
minen tuntui myds kovin uuvuttavalta - olin jo valmiiksi hyvin vasynyt tasta kaikes-
ta. Ty6porukka suhtautui ristiriitaisesti uutiseeni, sain osakseni kuulla voivottelua,
mutta myds tsemppihaleja sateli. Itse koin hyvaksi, etta kerroin heti mista on kyse.
Jokainen kuitenkin tekee, kuten parhaakseen nakee. Tama oli kuitenkin omalla
kohdallani hyva vaihtoehto.

Sain jatkaa sairaanhoitajan tydssa, kuten ennenkin. Esimie-
heni kehotti minua kuitenkin kertomaan, mikali koen tyén liian
uuvuttavaksi.




Jaksoin sinnitella tydssani noin puolitoista vuotta. Olin tydpaivien jalkeen kovin va-
synyt enkda jaksanut tehda juuri mitdan. Lysahdin aina sohvalle kotiin paastyani ja
kotitéita jaksoin tehda vain pienia maaria kerrallaan. Onneksi mieheni takoi paaha-
ni jarkea ja kaski minun mennéd puhumaan esimiehelleni tydnkuvan helpottamises-
ta.

y g [
| ey Tyonkuvaa on mahdollista helpottaa, mikali tyossa kaynti

! ;;' tuntuu kovin raskaalta. Kysy lisda Kelasta tai TE-toimistoista.
§ " 4

"'\_ﬂ. |

Koska tein aikaisemmin kolmivuoroty6ta, paatimme kokeilla sellaista vaihtoehtoa,
jossa tekisin vain aamu- ja iltavuoroja. Aluksi se tuntui helpottavan vasymystilaani,
mutta ei tarpeeksi. En olisi milldan halunnut luopua tyéstani, silla sairaanhoitajan
tyd oli ollut haaveammattini jo lapsesta saakka. Mietin paljon, mikd muu tyd olisi
sellaista - kuitenkin hoitotydhdn liittyvaa - , jossa saisin auttaa ihmisia.

10

Kavin Kelassa tapaamassa uudelleenkoulutuksesta vas-
taavaa henkilda ja han ehdotti minulle sihteerin koulutus-
ta. Voisin toimia vuodeosastolla osastonsihteerina ja sai-
sin tehda paivavuoroa viikonloppujen ollessa vapaita. Se ei
myd&skaan kuormittaisi minua henkisesti ja fyysisesti niin paljon, kuin
sairaanhoitajan ty6.
\\

Minkidlainen tyo

minua kiinnostaa?

| Mietin asiaa muutaman kuukauden ja juttelin mieheni kanssa
asiasta. Tulimme yhdessa siihen lopputulokseen, etta sitd kan-
nattaisi kokeilla. Nyt olen toiminut samaisen vuodeosaston sih-
teerind vuoden verran ja vointini on suhteellisen hyva. Jaksan
paremmin tydssani ja kotona tyépaivan jalkeen, kun minulla on
sdanndllinen tydaika.
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SOPEUTUMISVALMENNUS

Sopeutumisvalmennuskurssilla kdvin ensimmaisen kerran vuosi sen jalkeen, kun
olin saanut diagnoosin. En kokenut silloin viela tarvitsevani fyysista kuntoutusta,
mutta olin kuullut, ettd sopeutumisvalmennuskursseille kannattaa menna jo alkuvai-
heessa. Sielld on paljon eri osa-alueiden ammattilaisia, jotka keskittyvat jokaisen
henkildkohtaisiin ongelmiin ja tarpeisiin. Astuessani siséan
kuntoutuskeskukseen, iski minulle pieni ahdistus siita,
minké&laisessa kunnossa tulen itse olemaan tulevaisuu-
dessa.

Mita tulevaisuus

tuo tullessaan mi-

nulle?

Henkisten asioiden kanssa painin ldhes joka paiva. Kurssilla sain
$~ kuitenkin paljon vastauksia mielts askarruttaviin asioihin ja sain kysella eri
osa-alueiden ammattilaisilta neuvoja ongelmiini. Sain myés ensikosketuksen ver-
taistuesta, kun juttelin muiden MS-tautia sairastavien kanssa. Oli siis hyva, etta
osallistuin sopeutumisvalmennuskurssille jo varhain diagnoosin saannin jalkeen en-
ka jaanyt yksin murehtimaan liian pitkdksi aikaa mieltani painavia asioita.
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TERVEELLISET ELAMANTAVAT

Terveelliset elamantavat ovat kaikille hyvaksi, mutta terveellinen ja monipuolinen
ruoka seka saanndlliset ateriat auttavat oman MS-taudin kontrolloinnissa. Kunnolli-
nen ruokailu takaa paremman jaksamisen ja itsellani ainakin jotkin oireet pysyvat
paremmin hallinnassa, kun sydn kunnolla ja s&anndllisesti. D-vitamiinia syon tablet-
teina, silld koen sen helpottavan oireitani.

Itse olen aina harrastanut liikuntaa, l&hinna lenkkeilya ja erilaisilla
ryhmaliikkuntatunneilla kéyntid. Viimeistdan MS-diagnoosin saades-
saan kannattaa aloittaa lilkunta. Kun pidan peruskunnostani ja li-

" haskunnostani huolta, pystyn paremmin hallitsemaan oireitani.
Liikunnan avulla lihasjaykkyyteni vdhenee, tasapainoni kehittyy
ja sen liséksi likunnasta saan paremman mielen, jolloin jaksan
arjessa henkisesti paremmin.
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Mietin usein, kuinka kauan pystyn liikkumaan ilman apuvalineitd ja kuinka kauan
jaksan ylipaataan pitaa liikunnan mukana arjessani. Tietenkin minua mietityttavat
tallaiset asiat, mutta on hyvaksyttava kuitenkin se, ettd sairauden edetessa en eh-
kd jaksa enda samalla tavalla kuin ennen. Juoksulenkit vaihtuvat kavelylenkkei-
hin, jumppatunneilla tasapainoni horjuu ja jalkani eivat enaa pysy mukana hypyis-
sd. Kyllahan sitad miettii, mitd muut ajattelevat minusta, mutta tarkeinta on, etten

lopeta likuntaa rajoitteideni vuoksi, vaan jatkan oman jaksamiseni ja pystymiseni
sallimissa rajoissa.

Hyvaksy oma jaksaminen ja .
tee niin kuin itse pystyt, ja

sitd mikd on mielekasta
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VERTAISTUKI

Vaikka itsellani oli muutama ldheisempi ystava ja lahipiirini tukena, koin kuitenkin
tarpeelliseksi vertaistuen samassa elamantilanteessa olevilta. Ldysinkin Satakun-
nan neuroyhdistyksen ja huomasin sen sijaitsevan Yrjdnkatu 7:ssa Porissa. Yhdis-
tys ja sen toiminta on tarkoitettu tukemaan arjessa jaksamista ja selviytymista MS-
tautia ja etenevia, harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavia ja heidan laheisi-

aan. Juuri sita, mita itse tarvitsin silloin ja viela tanakin paivana koen sen tarkeaksi
voimavaraksi!

Astuin yhdistyksen ovesta sisdan erdanda keskiviikkona puolenpaivan aikoihin, kun
siella oli alkamassa kahvitteluhetki yhdistyksen jasenille. Katselin ensin ymparilleni
ja keskustelin muiden paikalla olleiden kanssa. He suosittelivat liittymaan yhdistyk-
sen jaseneksi. He olivat minua kuitenkin jonkin verran vanhempia ja epardin liittya,
kunnes erds nainen tuli luokseni esittelemaan yhdistyksen vertaistukiryhmia.
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Satakunnan neuroyhdistys tarjoaa erilaisia vertaistukiryhmia kunkin jésenen tilan-
teeseen sopivaksi. Kun kuulin vertaistukiryhmista, en epardinyt hetkedkaan jase-
nyyteni tai vertaistukiryhmaan liittymisen suhteen.

Vertaistuki on darimmaisen tarkeaa jaksamiseni kannalta. Sen avulla tutustun
muihin samassa tilanteessa oleviin ihmisiin, kuulen heidan tarinansa seka oireen-
sa ja minusta tuntuu, etten ole tdman asian kanssa yksin. Saan hirveasti voimaa
ja rohkeutta puhua avoimesti tunteistani ja sairaudestani, kun kdyn vertaistukiryh-
man illoissa. Olen saanut myds paljon uusia tuttavuuk5|a ja muutaman laheisem-
o~ mankin ystdvan, joiden kanssa vietdn enemman aikaa
vapaa-ajalla. Heiddn kanssa ollessani minun ei tarvit-
se aina selittda omaa kaytdstani tai oireitani. Heidan
kanssaan on helppo puhua ja saan valtavasti voimaa
jaksaa arjessa, kun saan jakaa taakkaani sellaisen
henkildn kanssa, joka ymmartda minua taysin.
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Tulin yhdistykseen mukaan puolivuotta diagnoosin jalkeen ja olen edelleen 3 vuo-
den jalkeen mukana toiminnassa. Yhdistyksen jaseneksi liittyminen ei velvoita
kdaymaan missdan tapahtumissa tai ryhmissa, jos ei itse tahdo. Erilaisten tapahtu-
mien jarjestdminenkin on omasta haluta kiinni - kenenk&an ei ole pakko olla muka-
na tassa. Yhdistykseen liittyminen on taysin vapaaehtoista, mutta itse olen koke-
nut sen vain positiiviseksi asiaksi ja siksi suosittelen kaikkia liittymaan yhdistyk-
seen.

Itse kdyn kerran kuussa vertaistukiryhmassa yhdistyksen _

tiloissa. Sielld on helppo jakaa omia tuntemuksia ja koke- (./ = Q\%)@ \
muksia, kun tiedan muiden olevan samanlaisessa tilantees- &}' B,: I~~~ 3
sa ja sen, ettad he ovat innokkaita kuulemaan jokaisen tari- {\\\ // {7)

nani. En ole koskaan kokenut, etten voisi kertoa syvimpia- T~
kin ajatuksiani tai ettd minun olisi tarvinnut hdveta sairautta-

ni vertaistukiryhmassa. Aluksi tietenkin jannitin avautua tuntemattomille, mutta nyt
heista on tullut sen verran laheisia, ettad pystyn jakamaan mieltd painavat asiat
sielld ja tieddn heiddn ymmartdvan minua. Lahtiessani tapaamisesta minulla on
aina hieman huojentuneempi olo, kun olen saanut kasitella omia ajatuksiani. Ver-
taistukiryhméssa kaynnin vuoksi minun ei tarvitse kuormittaa laheisiani niin paljoa.
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LOPUKSI

Vaikka aluksi tunsin surua ja pelkoa, jopa epétoivoa, olen kokenut myds paljon positiivisia
asioita sairastumiseni jalkeen. Olen saanut uusia ystavia vertaistuen kautta, olen paéassyt
sinuiksi sairauteni kanssa ja vaikka olen joutunut luopumaan unelma-ammatistani, saan
tehda ty6ta hoitoalalla ja auttaa ihmisia tydskennellessani osastonsihteerina. Kaikki ei kui-
tenkaan ole mennyt parhaimmalla mahdollisella tavalla. On ollut myés alamékia ja pahe-
nemisvaiheita, ja silloin tuntuu, etten selvia tasta. Luovuttaminen on kaynyt mielessa, mut-
ta perheeni ja vertaistuen voimin olen jaksanut taas ajatella positiivisemmin.

Vaikka sairastuu parantumattomasti, se ei tarkoita sité, ettei saisi olla onnellinen ja ela-
mésté nauttiminen olisi kiellettyd. On aivan luonnollista, etta erilaiset tunteet valtaavat
mielen diagnoosin saadessaan, mutta tarkeintd on saada kasitell&d asia kunnolla ajan
kanssa lapi omien tarpeidensa mukaan. Kukaan ei voi sanoa, miten kuuluisi toimia, vaan
tiedat sen itse parhaiten. Vertaistuki auttaa sinua vaikeina hetkina hyvaksymaan sen, etta
sinulla on uusi elamankumppani rinnallasi elamasi loppuun saakka. Se muistuttaa ole-
massaolostaan aika ajoin, mutta muista, ettd MS-taudin kanssa voi olla onnellista. Et ole
sairautesi ja tunteidesi kanssa yksin. Hae rohkeasti vertaistukea Satakunnan neuroyhdis-
tyksesta.
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YHDISTYKSESSA TAPAHTUU

Kerhot: Liikunta:

- Neuroklubi alle 35-vuotiaille - Vesijumppa Pori

- Nahistuneet nuoret 35-45-vuotiaille - Vesijumppa Kankaanpaa

- Kankaanpé&an seudun neurokerho - Jumpparyhma Harjavalta

- Harnes-kerho henkildille, joilla on harvinai- - Neuroheppastelijat ratsastusryhmé

nen neurologinen sairaus - Pilates

- Harjavallan neuroaktiivit vertaistukiryhma,
tarkoitettu vain sairastaville

-

N

o~
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SATAKUNNAN NEUROYHDISTYS

Yrjonkatu 7, Pori
Puh. (02) 641 7332
E-mail: neurosatakunta@gmail.com
www.pori.neuroliitto.fi

Loydat meidat myos facebookista Satakunnan neuroyhdistys ry:n nimella.

Tarkempaa tietoa yhdistyksen toiminnasta ja vertaistukiryhmista saat kaymalla paikan paal-
13, soittamalla tai laittamalla sahkopostia.

Tehnyt Heidi Kaprali opinnaytetyonaan v. 2015.

Tarina perustuu laheisen tarinaan, jota on hieman muokattu.

Satakunnan neuroyhdistykselld on kayttooikeudet oppaaseen.




