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GUILLAIN-BARREN OIREYHTYMA ELI
POLYRADIKULIITTI
- Terveysnetti

Guillain-Barrén oireyhtyma eli polyradikuliitti on akuutti immuunivélitteinen &areishermojuurten
sairaus. Se on nopeasti eteneva, symmetrinen ja jaloista yldspain nouseva halvaus. (Erélinna
2010, 803.) Oireyhtymastd tunnetaan useita eri ala-muotoja, jotka eroavat toisistaan
immunopatogeneesin ja neurofysiologisten ominaisuuksien perusteella (Karppa 2009).
Sairauden aiheuttajaa ei tunneta, eikd sen puhkeamista voi ehkaistéa. Osasyyné puhkeamiseen
voi olla jokin infektio, rokotukset, kirurgiset toimenpiteet, tietyt syovat, raskaus, Hodginin tauti tai
SLE. (Parry & Steinberg 2007, 54-59; Erédlinna 2010; Sauralehto 2014.) Toipuminen ja motoristen
toimintojen palautuminen kestda taudin vaikeusasteesta ja oireista riippuen viikoista jopa
vuoteen. Pysyvid hermoston vaurioita saattaa jaada ja joillekin potilaille voi jaadéa jopa kymmenen
vuotta kestdvd uupumisoire. Sairaus johtaa kuolemaan 4-15 %:lla sairastuneista. (Hietaharju
2007; Atula 2013; Palmio & Sandell 2013.)

Taman projektin tehtavana oli tuottaa Terveysnettiin tietopaketti Guillain-Barrén oireyhtymasta.
Tavoitteena antaa tietoa sairaudesta potilaille ja heidan omaisilleen. Guillain-Barrén
oireyhtyméasta tehdyt internet-sivut kasittelevat aluksi sairautta yleisesti: alamuotoja, oireita,
diagnosointia ja hoitoa. Voimavaroilla on iso merkitys sairaudessa, jossa joutuu sietamaan
epavarmuutta, sairauden oireet ovat monimuotoiset eika taydellisesta parantumisesta ole
varmuutta. Voimavarojen ja vertaistuen merkitys on haluttu tuoda esille internet-sivustolla.
Internet-sivuilta 16ytyy myos linkkeja, joiden avulla voi hakea hyddyllista tietoa. Guillain-Barrén
oireyhtymaan liittyvista termeista on tehty sanasto, jossa termit on selitetty ymmarrettavasti.

Terveysnetti on Turun ammattikorkeakoulun, Salon terveyskeskuksen, Salon aluesairaalan ja
Salon kaupungin yhteinen internet-sivusto, jonka sisalté on koottu Turun AMK:n opiskelijoiden
opinnaytetoista. Terveysnetista |6ytyy monipuolista tietoa terveydenedistamisesta ja sairauksista
eri ikaryhmille. Terveysnetti on jaettu eri osa-alueisiin: Juniorinetti, Nuorisonetti, Perhenetti, Tyo-
ikaisten netti ja Seniorinetti. (Turun ammattikorkeakoulu 2013.)
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GUILLAIN-BARRE SYNDROME OR
POLYRADICULITIS - Terveysnetti

The Guillain-Barré syndrome, or polyradiculitis, is an acute, immune-mediated disease of the
peripheral nervous system. It involves a rapid-onset and symmetrical paralysis that starts from
the legs and then moves upwards. (Eralinna 2010, 803.) Several subcategories for the syndrome
are known, and these subcategories differ from one another in their immunopathogenesis and
neurophysiological characteristics (Karppa 2009). The cause for illness is unknown and it cannot
be prevented. Some partial causes may include an infection, inoculations, surgical procedures,
certain types of cancer, preghancy, Hodgkin's disease, or SLE. (Parry & Steinberg 2007, 54-59;
Erédlinna 2010; Sauralehto 2014.) Recovery and the return of motor functions are dependent on
disease severity and symptoms, and can take anything from several weeks up to a year. There
may be some permanent damage to the nervous system, and some patients experience fatigue
for as long as a decade. In 4-15 % of the patients, the syndrome is fatal. (Hietaharju 2007; Atula
2013; Palmio & Sandell 2013.)

The task of this project was to produce an information package regarding the Guillain-Barré
syndrome for the Terveysnetti Web site. The aim was to provide information about the disease
for the patients and their families. The Internet pages on the Guillain-Barré syndrome start by
offering general information concerning the disease: subcategories, symptoms, diagnosis, and
treatment. Mental resources play a major role in living with the disease, as one will have to endure
large amounts of uncertainty, multiple symptoms, and full recovery is by no means certain. The
significance of mental resources and peer support is made evident on the Internet pages. The
pages also include links that one can use to search useful information. Terminology related to the
Guillain-Barré syndrome has been complied into a glossary with easy-to-understand
explanations.

Terveysnetti is a Web site maintained as collaboration between Turku University of Applied
Sciences, Salo health centre, Salo district hospital, and the City of Salo. It comprises the student
theses of Turku University of Applied Sciences. The Terveysnetti site provides diverse information
about health promotion and diseases for various age groups. The site is divided into different
categories: Juniorinetti (children in primary school), Nuorisonetti (adolescents), Perhenetti
(families), Tyo6-ikaisten netti (working life), and Seniorinetti (senior citizens). (Turku University of
Applied Sciences 2013.)

KEYWORDS:

Guillain-Barré, Polyradiculitis, Terveysnetti, empowerment, peer support, rehabilitation.
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AMAN
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Arefleksia

Ataksia

Atelektaasi
CMV
Demyelinaatio
Demyelinoiva
EBV

ENMG

GBS

Akuutti tulehduksellinen demyelinoiva polyradikuliitti,
Guillain-Barrén oireyhtyman alamuoto

Hermosolun viejdhaarake, joka johtaa ilmpulssin so-
lussa

Akuutti motorinen aksonaalinen neuropatia, Guillain-
Barrén oireyhtyméan alamuoto

Akuutti sensomotorinen aksonaalinen neuropatia,
Guillain-Barrén oireyhtyman alamuoto

Refleksittomyys

Tahdonalaisen liikkeen

tasapainohairio

koordinaation hairio,

Keuhkon tai sen osan ilmattomuus
Sytomegalovirus, herpesviruksiin kuuluva mikrobi
Hermosolun myeliinikerroksen tuho

Hermosolun myeliinikerrosta tuhoava
Ebstein-Barrinvirus, herpesviruksiin kuuluva mikrobi

Elektroneuromyografia, on hermojuurten ja &areisher-
mojen, seka lihasten sahkdinen tutkimus

Guillain-Barrén oireyhtyma

Hemodynaamiset hairiotVeren virtaukseen liittyvat hairiot

Humoraalinen tekija

Inflammatorinen

Immunoterapia

MFS

Oftalmoplegia

Patofysiologia

Elimistdn nesteita koskeva, nesteiden mukana kulkeva
tekija

Tulehdusta aiheuttava, tulehduksellinen

Taudin hoito joko tuomalla potilaaseen valmiita vasta-ai-
neita (passiivinen immunoterapia) tai immunisoimalla
potilas sopivilla antigeeneilla (aktiivinen immunoterapia)

Miller-Fisherin oireyhtymd, Guillain-Barrén oireyhtyman
alamuoto

Silmalihashalvaus

Sairaan elimiston toimintaa tutkiva tiede



Plasmafereesi

Polymyosiitti

Polyneuropatia

Polyradikuliitti

Ptoosi
Sensori-motorinen

Sepsis

Virtsaretentio

Vitaalikapasiteetti

Plasman luovutus | (esim. plasmassa olevien myrkkyjen
vahentamiseksi tehty) verenluovutus jossa luovuttaja
saa punasolunsa takaisin

Lihastulehdus

Laaja-alainen aareishermoston toimintahairio, moniher-
mosairaus

Guillain-Barrén oireyhtymaa kutsutaan myoés polyradiku-
liitiksi.

Riippuluomi
Aistiva ja lihaksia ohjaava

Bakteerien aiheuttama yleisinfektio, jolle ovat ominaisia
bakteerien esiintyminen ja lisaantyminen veressa seka
voimakkaat yleisoireet kuten kuume ja huonovointisuus

Virtsarakon epéataydellinen tyhjeneminen

Suurin ilmamaara, jonka tutkittava pystyy hengittdmaan
ulos mahdollisimman taydellisen sisd&nhengityksen jal-
keen



1 JOHDANTO

Guillain-Barrén oireyhtyma on akuutti immuunivalitteinen aareishermojuurten sai-
raus. Se on nopeasti eteneva, symmetrinen ja jaloista ylospéin nouseva halvaus.
(Erédlinna 2010, 803.) Oireet pahenevat huippuunsa yleensa kahden viikon kulu-
essa. Tata seuraa normaalisti samanmittainen tasannevaihe. Vaikeusasteesta
riippuen toipuminen kestaa muutamista viikoista useisiin kuukausiin. Sairaudesta
voi jaada myos pysyvia hermoston oireita. (Atula 2013.) limaantuvuus on vuosit-
tain noin 0,4 — 4 tapausta 100 000 henkil6d kohden (Eralinna 2010, 803).

Guillain-Barrén oireyhtyma on harvinainen sairaus eika sen aiheuttajaa varmuu-
della tunneta. Tosin on todettu, ettd 70 %:lla sairastuneista on ollut edeltavasti
jokin bakteeri- tai virusinfektio. (Sauralehto 2014.) Sairauden puhkeamista ei voi
estaa omilla elaméantavoilla tai- valinnoilla. Useimmille sairastuneille ja heidan la-
heisilleen Guillain-Barrén oireyhtyma on aivan vieras sairaus ja he tarvitsevat pal-
jon tietoa siita ja sen vaikutuksista elamé&éansa niin sairauden akuutissa- kuin toi-

pumisvaiheessakin.

Internetin terveysaiheiset haut ovat lisaantyneet viimeisen 10 vuoden aikana
(Raty 2011). Opinnaytetybn web-sivuston suunnittelussa ja toteutuksessa on
huomioitu terveysaiheisten sivujen laatukriteerit, joiden mukaan sivuston on tar-

koitus toimia informaatiokanavana, ei laakéarisuhteen korvaajana (Lampe 2008).

Opinnaytetyossa kaytetyt tutkimukset ovat eettisesti hyvaksyttavia ja luotettavia
seka niiden tulokset ovat uskottavia. Kaytetyt tutkimukset ovat koottuna liitteena
olevaan taulukkoon. (Liite 1.)

Projektin tehtdvana on tuottaa Terveysnettiin tietopaketti Guillain-Barrén oireyh-
tymasta. Tavoitteena on antaa sairaudesta tietoa potilaille ja omaisille.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki



2 GUILLAIN-BARREN OIREYHTYMA ELI
POLYRADIKULIITTI

Guillain-Barrén oireyhtyméa on akuutti immuunivélitteinen aareishermojuurten sai-
raus, jossa immuunihyokkéays kohdistuu joko hermoa ympardivaan myeliiniker-
rokseen tai hermon sisélla oleviin aksoneihin vaurioittaen naitd. Guillain-Barrén
oireyhtymasta tunnetaan nelja eri alaryhmaa: akuutti inflammatorinen demyeli-
noiva polyneuropatia (AIDP), akuutti motorinen aksonaalinen neuropatia
(AMAN), akuutti sensori-motorinen aksonaalinen neuropatia (AMSAN) seka Mil-
ler Fisherin oireyhtyma (MFS). Naista AIDP on yleisin ja tunnetuin muoto kehitty-
neissd maissa. AIDP:ssa immuunihyotkkays kohdistuu hermoa ympéardivaan
myeliinikerrokseen tuhoten myeliinivaippaa ja muissa Guillain-Barrén oireyhty-
man muodoissa immuunihytkkays vaurioittaa hermon sisélla olevia aksoneita.
Kun joko aksoni eli solun viejahaarake tai sen ymparilla oleva myeliinivaippa on
tuhoutunut, eivat sahkdiset impulssit kykene siirtymaan aivoista lihaksiin. (Parry
& Steinberg 2007, 1-4.) Taudista tavataan seka akuuttia etta kroonista muotoa.
Akuuttia idiopaattista muotoa sairastaa 95 % kaikista tapauksista ja kroonista,
uusiutuvaa muotoa 5 %. Akuutille muodoille tyypillistd on, ettd sairauden oireet
etenevat muutamasta tunnista neljaan viikkkoon. Taman jalkeen lihasheikkouden
eteneminen pysahtyy, seuraa noin kahden viikon tasannevaihe, ja tata noin kuu-

den viikon mittainen korjaantumisvaihe (Sauralehto 2014.)

Sairauden oireita kuvasi ensimmaisen kerran ranskalainen laakari Jean- Babtiste
Octave Landry de Théizillat vuonna 1859 (Walusinski 2013). Oireyhtyma sai ny-
kyisen nimensa vasta vuonna 1916, jolloin neurologit Georges Guillain ja Jean
Alexandre Barré sekéa elektrofysiologi Andre Strohl huomasivat tutkimuksissaan,
ettd oireyhtym&&n sairastuneiden aivo-selkaydinnesteen proteiinin maara oli
noussut ilman valkosolujen mé&éaran kasvua. Tama ominaisuus erotti sen esimer-
kiksi poliosta, jossa valkosolujen maara oli huomattavan runsasta. Andre Strohlin
osuutta sairauden tutkimuksissa ei kuitenkaan lopulta huomioitu johtuen ehka ha-
nen nuoresta iastaan ja vahaisestd kokemuksestaan tutkijana. Nain sairauden

nimeksi tuli Guillanin-Barrén oireyhtyma. (Parry & Steinberg 2007.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki
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Yleisyys

Guillain-Barrén oireyhtyman eli polyradikuliitin esiintyvyys on Suomessa 1-2 ta-
pausta 100 000 henkil6a konhti, eli vuodessa diagnosoidaan noin 50-100 uutta
sairastapausta. Esiintyvyyslukujen kannalta ei maantieteellisella sijainnilla ole
merkitystd, mutta alamuotojen ilmenemisesséa on havaittu olevan eroja lansimai-

den ja Aasian valilla (Karppa 2009).

Sukupuoli on sikali riskitekija, ettd miehilld on naisiin nahden puolitoistakertai-
nen riski sairastua polyradikuliittiin. Guillain-Barrén oireyhtymé&én voi sairastua
minka ikdisena tahansa, mutta suurimmat sairastuneiden ryhmat ovat nuoret ai-
kuiset seka yli 55-vuotiaat (Karppa 2009). Hughesin ja Cornblathin (2005) mu-
kaan alle 30-vuotiaiden sairastuvuus on 1:100 000 verrattuna yli 75-vuotiaiden
4:100 000.

Guillain — Barrén oireyhtyméan alamuodot

Guillain-Barrén oireyhtymasta eli polyradikuliitista tunnetaan useita eri alamuo-
toja, jotka eroavat toisistaan immunopatogeneesin ja neurofysiologisten ominai-

suuksien perusteella (Karppa 2009).

AIDP, eli akuutti tulehduksellinen demyelinoiva polyradikuliitti on [&ntisissa
maissa laajimmin esiintyva ja tunnistettava Guillain-Barrén oireyhtyman muoto.
Suomessa yli 90 % tapauksista on juuri tatd muotoa sairaudesta. (Karppa 2009.)
AIDP:ssa immuunihydkkays kohdistuu hermosolun aksonia ympardivaan myelii-
nivaippaan vaurioittaen sité, muissa alamuodoissa taas vaurio kohdistuu hermo-
solujen aksoniin (Parry & Steinberg 2007,4). MFS, eli Miller-Fisherin oireyhtyma,
on Guillain-Barrén oireyhtymén tunnetuin alamuoto, ja sen osuus sairauksista on
5-10 % (Karppa 2009). Sairaus on krooninen, ja se voi uusiutua (Sauralehto
2014). AMAN, eli akuutti motorinen aksonaalinen neuropatia on sairauden muoto
jota esiintyy yleisimmin Aasiassa. AMSAN, eli akuutti sensomotorinen aksonaa-
linen neuropatia on alamuodoista harvinaisin ja vaikein muoto. (Karppa 2009.)

Siita toipuminen on hitaampaa ja potilaalle jd& suuremmalla todennakoisyydella

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki
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pysyvaa heikkoutta. AMSANia tavataan maailmanlaajuisesti yleisimmin Kiinassa,
lapsilla  koulujen kesatauon aikana. (Parry & Steinberg 2007,4.)

\\
-\
™~

Myeliinituppi

\ / —eagl
Aksoni

Hermosolu

Kuva 1. Hermosolu, jossa osa myeliinitupeista on vaurioitunut.

Syyt

Guillain-Barrén oireyhtyman aiheuttajaa ei tunneta eikéd sen puhkeamista voida
ehkaista. Useissa tutkimuksissa on kuitenkin todettu, ettd suurinta osaa tapauk-
sista edeltda jokin infektio, kuten influenssa-, sytomegalo- tai Epstein-Barrin vi-
rusten tai mycoplasma pneumoniae- bakteerin aiheuttama ylahengitystieinfektio
tai kampylobakteerin aiheuttama maha-suolikanavan infektio. Myds rokotukset,
kirurgiset toimenpiteet, tietyt syovat, raskaus, Hodginin tauti tai SLE voivat olla
osasyyna sairauden puhkeamisessa. (Parry & Steinberg 2007, 54-59; Eralinna
2010; Sauralehto 2014.)

Yhteys infektioiden ja Guillain-Barrén oireyhtymén valilla uskotaan liittyvan infek-
tioiden kaynnistiméan vasta-ainetuotantoon elimistéssa. Samalla, kun infektio
paranee syntyneiden vasta-aineiden ansiosta, ne ristiinreagoidessaan hermo-
juurten myeliinin kanssa aiheuttavat demyelinaation eli myeliinikerroksen tuhon.
(Eralinna 2010.)

Rokotusten ja Guillain-Barrén oireyhtyman valinen syy-yhteys on perusteltu paa-
asiassa niiden ajallisella yhteensopivuudella. Kanadassa vuonna 2006 tehdyn

tutkimuksen mukaan influenssarokotteen ja Guillain-Barrén oireyhtyman vélinen

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki
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yhteys on pieni, mutta tilastollisesti merkittava. Tutkimuksessa seulottiin 685 Guil-
lain-Barrén oireyhtymaan sairastuneen potilasasiakirjat. Naiden perusteella teh-
tiin johtop&aatos, etta rokotetuilla on 1,7 kertainen riski sairastua oireyhtymaan.
(Juurlink 2006.) Yhdysvalloissa vuosina 1976—1977 toteutettujen sikainfluenssa-
rokotusten ja Suomessa 1985 annettujen oraalisten poliorokotusten yhteydessa
todettiin esiintyneen poikkeuksellisen paljon Guillain-Barré-tapauksia 6-8 viikon
sisélla rokotuksen antamisesta. Varmaa patofysiologista nayttba ei voitu esittaa,
mutta rokotettujen suurentuneen sairastuvuuden perusteella paateltiin sen lisaa-
van sairastumisriskia. Rokotuksista saatava hyoty on kuitenkin kiistaton kansan-
terveydellisesti ajateltuna ja vain niissa tapauksissa, joissa Guillain-Barrén oi-
reyhtyma on alkanut tai pahentunut aikaisemman rokottamisen jalkeen, tulisi ro-

kottamista harkita tai luopua siita kokonaan. (Eralinna 2010.)

Guillain-Barrén oireyhtyman puhkeamista leikkauksen jalkeen pidetaan kiistan-
alaisena, vaikka kaikista tautiin sairastuneista 5 %:lla on takanaan jokin paan,
rinnan, vatsan tai raajojen alueen leikkaus. Leikkauksen on todettu nostavan sai-
rastumisen riskia kuusinkertaiseksi normaalivaestton verrattuna. Sill&, onko leik-
kaus tehty yleisanestesiassa vai puudutuksessa, ei ole ollut merkitysta taudin

puhkeamisen kannalta. (Parry & Steinberg 2007, 58; van der Meer 2014.)

Raskaus ja lapsivuodeaika on mainittu yhdeksi Guillain-Barrén oireyhtyman mah-
dollisesti laukaisevaksi tekijaksi, joskaan pitavia todisteita tasta ei ole. Tautiin sai-
rastuneet ovat saaneet terveitd lapsia yhta suurella todennakoéisyydella kuin ter-
veetkin aidit eikd sairaus vaikuta synnytystapaan. Synnytyksen ponnistusvaihe
saattaa olla haasteellisempi sairastuneilla kuin terveilla aideilla, mutta tastakaan
syysta ei automaattisesti paadyté keisarinleikkaukseen. Taudin hoito on saman-
laista niin raskaana olevilla kuin terveillakin aideilla. (Parry & Steinberg 2007, 59.)

Oireet ja eteneminen

Tyypillisin oire Guillain-Barrén oireyhtyman AIDP-, AMAN- ja AMSAN-muodoissa
on jaloista alkava ja ylospain nouseva symmetrinen lihasheikkous. AIDP- ja AM-
SAN-muotoihin voi liittyd my6s sensorisia oireita, kuten puutumis-, pistely- ja ki-

putuntemuksia. (Palmio & Sandell 2013.) Sensorisia oireita tavataan noin 50—

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki
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70%:lla potilaista muutamia tunteja tai paivia ennen varsinaista lihasheikkousvai-
hetta. Oireiden edetessa lihasheikkous voi levita ylaraajoihin ja pahimmassa ta-
pauksessa heikentdd hengityslihaksia niin, etta joudutaan turvautumaan hengi-
tyskonehoitoon. Miller Fisherin oireyhtymassa paaasialliset oireet ovat silmien li-
hasten heikkous, tasapainohéiriot, refleksien sammuminen sek& muita aivoher-
mojen oireita. (Parry & Steinberg 2007, 4, 9-12.)

Guillain-Barrén oireiden eteneminen kestaa yleensa muutamasta paivasta noin
kahteen viikkoon. Harvoissa tapauksissa pahenemisvaihe voi kestaa jopa nelja-
kin vilkkkoa. Nopeaa alkua seuraa yleensa parin vilkkon mittainen tasannevaihe.
Toipuminen ja motoristen toimintojen palautuminen kestaa taudin vaikeusas-
teesta ja oireista riippuen viikoista jopa vuoteen. Taman jalkeenkin jaa 80 %:lle
vaikea uupumusoire, joka voi kestada yli kymmenen vuotta. Osalle potilaista jaa
pysyvia hermoston vaurioita ja sairaus johtaa myos kuolemaan 4-15 %:lla sairas-
tuneista. (Hietaharju 2007; Atula 2013; Palmio & Sandell 2013.)

Diagnosointi ja tutkimukset

Guillain-Barren oireyhtyman aiheuttama demyelinisaatio eli myeliinitupen vahe-
neminen ja vaurioituminen on nahtavissd mikroskoopin avulla (Nienstedt ym.
2008, 253; Parry & Steinberg 2007,4). Korhosen (2012) tutkimuksen mukaan kai-
kista polyneuropatiaa aiheuttavista sairauksista 2 %:iin liittyi immunologinen syy.
Guillain-Barrén oireyhtymaan liittyvan polyneuropatian kohdalla luku on 70 %
(Parry 2014, 27).

Diagnosoinnissa huomioidaan oireita ja sairastumista edeltava hengitysteiden tai
maha-suolikanavan infektio, erityisesti Mycoplasma pneumoniae, CMV, EBV tai
kampylobakteeri jejuni —infektiot. Naiden on todettu altistavan Guillain-Barrén oi-
reyhtymalle. (Palmio & Auranen 2014, 3074.) Guillain-Barrén oireyhtyma tunnis-
tetaan ja sita osataan epaéilla perusterveydenhuollossa hyvin, vaikka kaikki péai-
vystykseen tai erikoissairaanhoitoon lahetetyt tapaukset eivat lopulta ole olleet
polyradikuliittia (Henkilokohtainen tiedonanto, Mikko Karppa 2.3.2015). Sairau-
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den diagnosointi on oireiden perusteella nopeasti tehtavissa, varsinkin jos poti-
laalle ilmaantuu neurologisia oireita infektion jalkeen (Parry & Steinberg 2007,
24).

Sairastuneella todetaan tutkimuksissa vaimentuneet janneheijasteet ja yleensa
alaraajoista symmetrisesti alkavia tuntohdairioitd, kuten pistelyd ja puutumista.
Tuntohdiriét kehittyvat nopeasti, muutamasta tunnista 4 viikkoon. (Atula 2013.)
Diagnostiikan apuna kaytetdén kliinisen kuvan ohella likvor- eli aivo-selkaydin-
nesteen voimakkaasti suurentunutta valkuaisaine- eli proteiinipitoisuutta. (Atula
2013; Palmio & Auranen 2014, 3074.) Normaalisti ihmisella on likvor-nesteessa
proteiineja 15-16 mg/100 ml, Guillain-Barrén epailys kasvaa proteiinimaaran ol-
lessa noin 150 mg/100 ml. Toinen likvor-nesteesta seulottava kohde on valkoso-
lujen maéara nesteessa. Se on normaalisti noin 5 valkosolua/l ml, mutta saattaa
Guillain-Barrén oireyhtyméssa nousta 50 valkosoluun/1 ml. (Parry & Steinberg
2007, 50.) ENMG-tutkimuksessa voidaan 2-3 viikon kuluttua oireiden alkamisesta
nahda sairaudelle tyypilliset sdhkoiset muutokset. Lannerangan magneettiku-
vassa joskus nakyy havaittavaa hermojuurten tehostumista varjoaineella, mutta

tama l6ydos on epavarma (Atula 2013; Palmio & Auranen 2014, 3074).

Verikokeita ei sairauden tunnistamiseksi ole (Atula 2013; Palmio & Auranen
2014, 3074). Kuitenkin verinaytteesta seulottavaa vasta-ainetta, GQ1lb-
gangliosidia, esiintyy varsinkin okulomotoristen eli silm&é liikuttavien hermojen ja
lihassukkuloiden myeliinisoluissa. Vasta- aineet liittyvat usein potilaalla tiloihin,
joissa esiintyy oftalmoplegiaa, ataksiaa ja refleksien puuttumista. (Parry & Stein-
berg 2007,11.) AIDP-potilaista noin 40 % on seropositiivisia kampylobakteeri je-
junille. Veren lymfosyyttiarvot ovat koholla ja aareishermostossa on nahtavissa
myeliinikatoa. (Parry 2014, 72.)

Miller-Fisherin oireyhtymassa on tavallista, etta potilaalle ilmaantuu ataksiaa, eli
esimerkiksi tasapainohairiditd ja haparointia, joka ilmenee suhteessa tunto-
puutoksiin. Akillinen silmélihaksen heikkous ja ptoosi, eli riippuluomi, ovat myos
paaoireita. Potilailla esiintyy usein kasvohalvauksia ja arefleksiaa eli refleksitto-
myytta. Oireyhtymassa IgG-luokan GQ1lb-vasta-aineita esiintyy yli 80%:lla poti-
laista. (Parry & Steinberg 2007,11; Parry 2014,71.)
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AMAN-potilaille on yleensa ominaista nopeasti eteneva symmetrinen heikkous
alaraajoissa ja sitd seurannut hengitysvajaus. Lahes 70-75% potilaista on sero-
positiivisia kampylobakteeri jenunille. Sairastuneilla on tyypillisesti korkeat vasta-
ainearvot GQ1b - gangliosideja. Tulehdus selkarangan hermojuurissa saattaa
myds johtaa hairidihin aivo-veriesteessa. Kolmasosalla potilaista esiintyy hyper-
refleksiaa, eli likehermojen yliartyvyytta. (Parry 2014, 73-74.)

AMSAN on vakava akuutti muoto sairaudesta, jonka potilaat ovat tyypillisesti ai-
kuisia. Sairauteen liittyy nopeasti etenevid aksonaalisia motoristen- ja sensoris-
ten hermosolujen toimintahairiita. Lihasten atrofiaa tavataan yleisesti, ja siita toi-
puminen on hitaampaa kuin sahkofysiologisesti vastaavista AMAN-potilailla ta-
vatuista muutoksista. AMSAN — potilailla on my6s usein taustalla sairastettu kam-
pylobakteeri jenuni — infektio. (Parry 2014, 74-75.)

Guillain — Barrén oireyhtyman hoito

Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastuneen potilaan hoito on aloitettava kahden
ensimmaisen oireviikon aikana. Mita aiemmin hoito paastaan aloittamaan, sita
parempi on toipumisennuste. Taudin alkuvaiheen hoito kuuluu aina sairaalaan,
koska oireet voivat edeta nopeasti. Potilas otetaan seurantaan neurologiselle
osastolle. (Karppa 2009.) Tarkka seuranta on erityisen tarkeda, koska tauti saat-
taa nopeasti levitd myds hengityslihaksiin asti ja aiheuttaa hengitysvajetta, talloin
voidaan joutua hengitys turvaamaan koneellisesti. Lievaoireista potilasta voidaan
seurata normaalilla vuodeosastolla, ilman mitaan hoitoja, ja usein tauti paranee
itsestdén. Oireiden vaikeutuessa potilasta hoidetaan tehovalvonnassa. Potilaan
oireita seurataan testaamalla lihasheikkousoireita ja hengitystoimintaa saannolli-
sesti. (Atula 2013.) Pahimmassa tapauksessa kuolemaan johtavat hemodynaa-
miset hairi6t, joita autonomisen hermoston vaurioituminen voi aiheuttaa, vaativat

teho-osasto tasoista valvontaa ja monitorointia (Hietaharju 2007).

Immunoglobuiinihoito on vakiinnuttanut asemansa Guillain-Barrén oireyhty-
man hoidossa. Immunoterapiaa kaytetdan ensisijaisena hoitona vaikeassa tau-
dinkulussa silloin, kun potilaalla ilmaantuu aivohermo-oireita tai oireet vaikuttaa

kavelykykyyn ja esiintyy hengitysvaikeuksia. Lapsilla ja vanhuksilla se on myos
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ensisijainen hoito. (Elovaara ym. 2001, 1035.) Gammaglobuliinia annetaan suo-
nensisaisesti joko viiden tai 1-2 vuorokauden hoitona. Viiden vuorokauden hoi-
dossa annetaan 0,4 g/kg/vrk ja 1-2 vuorokauden hoidossa 2 g/kg/vrk. Hoitovas-
tetta voidaan joutua odottamaan 1-3 viikkoa. Jos oireet relapsoituvat, voidaan
harkita toista hoitokertaa. (Karppa 2009.) Infuusio aloitetaan hitaasti 30 ml/h en-
simmaisten 15 minuutin ajan, ja sen jalkeen infuusiota lisatdan vahitellen 30 mi-
nuutin kuluessa nopeuteen 120-150 ml/h. Immunoglobuiini vaikuttaa vasta-aine-
valitteiseen ja soluvélitteiseen immuunivasteeseen. Jotta hoidolle saataisiin hyva
vaste, se pitdisi paasta aloittamaan taudin akuutissa vaiheessa, kahden viikon
kuluessa neurologisten oireiden alkamisesta. Myohemmin aloitettuna hoito ei
mahdollisesti enda vaikuta taudinkulkuun. (Elovaara ym. 2001, 1033-1036.) Im-
munoglobuiinihoidon vasta-aiheita ovat munuaisvaurio, aivo- tai sydaninfarkti tai
joku muu tromboottinen tila seka IgA-puutos, joka voi aiheuttaa anafylaktisen re-
aktion (Hietaharju 2007).

Plasmafereesia on kaytetty hoitona yli 20 vuotta. Hietaharjun (2007) mukaan
hoito poistaa humoraalisia tekijoitd, jotka osallistuvat taudin immunopatogenee-
siin. Yhden-kahden viikon aikana tehdaan viisi plasmanvaihtoa, plasmaa vaihde-
taan 3-5 litraa kerrallaan tai painon mukaan annosteltuna 50 ml/kg. Parhaaseen
hoitovasteeseen paastaan, kun hoito aloitetaan viikon sisalla oireiden alkami-
sesta. Parhaimmillaan hoidolla pystytdan vahentdmaan respiraattorihoitoa ja
mahdollistamaan itsendinen liikkuminen aikaisemmin. Vasta-aiheita plasmafe-
reesille ovat sepsis, tuore sydaninfarkti ja epavakaa verenkiertoelimiston toi-
minta. (Hietaharju 2007.)

Immunoterapia on yhta tehokas hoito kuin plasmafereesi ja sita pideta&nkin ny-
ky&dan ensisijaisena hoitona vahempien komplikaatioiden vuoksi. Immunotera-

pian ja plasmafereesin yhdistaminen ei tuo lisahyttya hoitoon. (Hietaharju 2007.)

Vaikeaoireiselle potilaalle voidaan harkita myds lumbaalista aivo-selkaydinnes-
teen suodatusta, siina solut suodattuvat tehokkaasti ja solujen proteiinipitoisuus
vahenee. Hoitomuoto ei ole vakiintunut vaikka hoito onkin hyvin siedettya. Suo-
datusta voidaan tehda jopa kymmenia kertoja. Paansarky on yleisin haittavaiku-
tus ja (Karppéa 2009.)
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Hengityksen seuranta ja hoito on ensiarvoisen tarkeaa, koska hengitysvajaus
voi kehittyda muutamassa tunnissa. Hengityksesta seurataan hengitystaajuutta ja
-aania, puhekykya, apuhengityslihasten kayttda seka hapetusarvoa. Potilas siir-
retaan tehohoitoon, jos merkkeja hengitysvajaudesta alkaa nakya. Tarvittaessa
otetaan verikaasuanalyysinayte laskimosta, tosin mahdolliset poikkeavuudet il-
maantuvat siina viiveella. Potilaan vitaalikapasiteettia tulisi alussa seurata 2-4
tunnin valein. (Karppéa 2009.) Sairaalassa on oltava valmius respiraattorihoitoon,
koska potilas on syyta intuboida, jos vitaalikapasiteetti laskee arvoon 15 ml/kg
(Hietaharju 2007).

Potilas on jatkuvassa EKG-seurannassa, koska rytmihairiét ovat tyypillisia. Ta-
kyarytmiat ovat usein ohimenevia eika niihin tarvita mitdan hoitoa. Bradykardian
hoitoon suositellaan atropiinia. Joskus joudutaan potilaalle laittamaan tilapainen
sydamentahdistin. (Hietaharju 2007; Karppa 2009.) Guillain-Barrén oireyhtyman
hoidossa tulee potilaan verenpainetta seurata saanndéllisesti, hypotensio seka hy-
pertensio ovat mahdollisia. Hypotensiota hoidetaan laskimonsisaisella nesteytyk-
sella, hypertensio diureeteilla tai nitroprussidilla. (Hietaharju 2007.)

Kivun hoitoon tulee kiinnittdd huomiota. Seka neuropaattiset kivut etta lihas- ja
luustokivut voivat olla kovia, varsinkin jos potilaalla on samaan aikaan lihastuleh-
dus. Ohimenevaan lihaskipuun auttaa usein tulehduskipulaéke. Neuropaattisen
kivun hoidossa kannattaa kokeilla trisyklisia mielialalaékkeita, venlafaksiinia, joka
on masennuslaake ja gabapentinoideja, joka on epilepsialdaéke. Opiaatit ja vaso-
aktiiviset laakkeet voivat aiheuttaa poikkeavia hemodynaamisia vasteita, joten

niita on kaytettava varoen. (Hietaharju 2007; Karppa 2009.)

Muuta hoitoa toteutetaan oireiden perusteella, ja hoidot mietitdan jokaiselle po-
tilaalle yksil6llisesti (Atula 2013). Potilaalla voi esiintya myos hikoiluhairiéita, pa-
ralyyttista ileusta ja virtsarakon toimintahdiriitd. Muita komplikaatioita ovat keuh-
kokuume, atelektaasi ja laskimotrombit. Syvien trombien estoon annetaan laski-
motromboosiprofylaksia. Halvaantuneen potilaan asentohoito on tarkeaa pai-

nehaavojen estamiseksi. (Hietaharju 2007.)
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Guillain-Barrén oireyhtymasta toipuminen on henkisesti raskasta, joten potilaalle
tarjotaan myos psyykkistéa tukea. Taté tulee olla saatavilla heti sairauden alusta
lahtien ja sité jatketaan niin pitkdan kuin tarvetta on. (Hietaharju 2007.) Sairauden
alusta lahtien ammattihenkil6 kay potilaan kanssa yhdessa tuntemuksia lapi. Po-
tilasta tuetaan ilmaisemaan ja kasittelem&én tunteitaan ja hyvaksym&an ne.
(Routasalo & Pitkala 2009, 23.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki



19

3 ELAMAA GUILLAIN-BARREN OIREYHTYMAN
KANSSA

Erilaiset kipuoireet ovat melko yleisia viela sairaudesta toipumisen jalkeenkin.
Kipu voi olla neuropaattista tai voi johtua siita, ettéa pitkdan kayttamatta olleita
lihaksia on rasitettu liikaa lilan nopeasti, jolloin lihakset ja nivelet artyvat ja jopa
tulehtuvat. Toipilaan on hyva tietaa, etta taydellista kivuttomuutta ei ehka kyeta
saavuttamaan ja paras lopputulos voi olla kivun saaminen siedettavélle tasolle.
Jos ihmiselld on kovia kipuja, hanelle kehittyy helposti masennusta ja unetto-
muutta. Yon unettomina hetkina kivut ja masennus vahvistuvat ja unettomuu-
desta johtuva vasymys vahvistaa naitd myos paivasaikaan. (Parry & Steinberg
2007, 155-157.)

Oikean kipulaakityksen loytyminen kullekin sairaudesta toipuvalle onkin ensiar-
voisen tarke&é. Oikea laakitys 16ytyy kokeilemalla eri laakkeita tai naiden yhdis-
telmi&, kuten opiaatti yhdistettynéa tulehduskipulaakkeeseen. Laéakityksella saat-
taa olla ikavia sivuvaikutuksia, kuten vasymysta, suun kuivumista, ummetusta,
nielemisvaikeuksia, alhaista verenpainetta, sekavuutta, virtsaretentiota seka im-
potenssia. (Parry & Steinberg 2007, 157-159.)

Laakityksen aiheuttamaan vasymykseen, ummetukseen ja alhaiseen verenpai-
neeseen voi auttaa liikunnan lisddminen raittiissa ilmassa, jos vointi sen sallii. Jos
lihakset ovat viela liilan heikot ulkoiluun, voi kokeilla vaikka tuolijumppaa kotona
ja lisata liikuntaa pikkuhiljaa kunnon kohentuessa. (Kuntaliitto 2014, 45.) Suun
kuivumiseen voi ensin kokeilla ksylitolipurukumia- tai imeskelytabletteja tai ap-
teekista saatavia itsehoitovalmisteita, kuten suunkostutusliuoksia ja -geeleja. Ja-
nojuomaksi kannattaa valita vesi makeiden mehujen tai virvoitusjuomien sijaan,
silla kuivassa suussa hampaiden reikiintyminen lisaantyy ja myds sokeri lisaa rei-
kiintymisen riskid. Jos nama keinot eivat auta, kannattaa asiasta keskustella hoi-
tavan laékarin kanssa. (Suomen Apteekkariliitto 2014.) Nielemisvaikeuksista kar-
sivan kannattaa varata syomiseen riittavasti aikaa ja pitd& huolta hyvan asennon

sailymisesta ruokailun ajan. Nesteet voi sakeuttaa esimerkiksi Nutrician Nutilis-
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sakeuttamisjauheella, jolloin neste on helpompi niella. (Nutricia 2015.) Jos laaki-
tyksestad aiheutuu sekavuutta, virtsaretentiota tai impotenssia, voi ladkityksen

vaihtaminen olla tarpeen.

Yksi yleisimmista ja pitkdaikaisimmista oireista, joka potilaalle sairaudesta voi
jaéda, on uupumus. Uupumusta esiintyy usein, vaikka voimat muuten olisivatkin
palautuneet ja potilas olisi palannut normaaliin arkeen. Uupumuksen hoitoon ei
ole olemassa laakitysta, vaan sitad hoidetaan varovaisella fyysisella harjoittelulla.
Jos jalkojen lihasvoima on riittdva, kavely ulkoilmassa on hyvaa liikuntaa ja pa-
rantaa henkista hyvinvointia. Myos oikeanlaisen rytmin opettelu paivan aktiviteet-
tien seka fyysisen ja psyykkisen levon vélilla on tarkeaa. Fyysisessa harjoitte-
lussa periaatteena on "vahan ja usein” eli tehdaan harjoitusta 5 minuuttia, sitten
levataan 5 minuuttia ja tata toistetaan 2-3 kertaa. (Parry & Steinberg 2007, 165-
166.) Fyysiset harjoittelut voivat olla erilaisia likkuvuuden, voiman ja tasapainon
harjoituksia, jotka suunnitellaan jokaiselle yksilollisesti. Esimerkiksi erilaisia
vatsa- ja selkalihasharjoituksia, k&sien ja hartioiden harjoituksia tai jalkojen li-
hasharjoitusliikkeitd 5 minuutin ajan kerrallaan ja valilla levatdén. (Kuntaliitto
2014, 110-123.)

Tunne-elaméan ongelmia esiintyy suurella osalla toipilaista. He saattavat pelata
sairauden uusiutumista, vaikka uusiutuminen onkin erittéin harvinaista tai heidan
voimavaransa saattavat olla vahaiset sairauden jattamista oireista johtuen. Ylei-
simpia tunne-elaman hairi6ita toipilailla ovat masennus, unihairiot, ruokahalutto-
muus tai ylensydminen, seksuaalihairit ja kiinnostuksen menettaminen sellaisia
asioita kohtaan, joista on ennen sairastumistaan saanut iloa. Useimmat saavat
apua laakityksesta, mutta myos erilaiset terapiat joko yksindan tai ladkitykseen
yhdistettyna auttavat suurimmalla osalla. Tarjolla on niin yksil6-, ryhmé&-, perhe-
kuin monimuototerapiaakin. Naitad tarjoaa muun muassa Maskun neurologinen
kuntoutuskeskus, johon voi hakea julkisen terveydenhuollon tai vakuutusyhtion
maksusitoumuksella, Kelan kustantamana tai itse maksaen. Lisdksi monet kylpy-
lat ja kuntoutuskeskukset, kunnat ja yksityiset palveluntuottajat tarjoavat erilaisia
terapiapalveluja. Terapioiden tarkoituksena on tukea kuntoutujaa tunnistamaan

omia voimavarojaan seka loytaa keinoja selviytya arjessa sairauden jattdmien
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oireiden kanssa. (Maskun neurologinen kuntoutuskeskus 2015; Parry & Stein-
berg 2007, 166-167.)

Epé&anormaalit tuntemukset, kuten pistely ja puutuminen varpaissa tai sormissa
voivat olla toipilaalle merkki siitd, etta tahtia pitaisi hidastaa. Tallaiset tuntemukset
voivat johtaa uupumusoireistoon, jos niita ei huomioi ajoissa. Usein ne myos he-
rattavat huolestuneisuutta ja hAmmennysta, mutta riittdvan levon seurauksena
oireet yleensa helpottavat. Tarvittavan levon méara ja laatu ovat yksildllisia ja kun
toiselle riittda se, etté istahtaa tunniksi kesken paivan touhujen, voivat toiset tar-
vita muutaman tunnin paivaunet tai pidemmat younet. (Parry & Steinberg 2007,
173.)

Terveyden ja hyvinvoinninlaitos maarittelee kuntoutuksen suunnitelmalliseksi,
monialaiseksi ja usein pitkdjanteiseksi toiminnaksi ihmisen ja ympéariston muu-
tosprosessissa. Kuntoutus on asiakaslahtoista ja vapaaehtoista toimintaa, joka
edistdd kuntoutujan toimintakykyd, itsendista selviytymista, hyvinvointia ja tyolli-
syyttd. Kuntoutuksen tavoite on auttaa kuntoutujaa elamantilanteensa hallin-

nassa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014.)

Suomen lainsaadantd edellyttdad kirjallisen kuntoutussuunnitelman tekoa. Kun-
toutussuunnitelmassa huomioidaan eri palvelut ja etuudet, joihin kuntoutujalla on
oikeus kuntoutuslainsdadannon perusteella. Kuntoutus jaetaan laékinnalliseen,
ammatilliseen, sosiaaliseen ja kasvatukselliseen kuntoutukseen sekéa kuntoutta-

vaan ty6toimintaan. (THL 2014.)

Suurin osa eli noin 75 % Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastuneista toipuu hy-
vin, mutta osalle ja& oireita, jotka hankaloittavat normaalia elamaa. Oireet voivat
olla fyysisia, psyykkisia tai molempia. Se, kuinka kauan paraneminen kestaa, riip-
puu ensisijaisesti siitd, kuinka vaikea-asteinen sairaus on ollut. (Parry & Steinberg
2007, 19,167.) Guillain-Barrén oireyhtyma on harvinainen sairaus ja tuo omat
haasteensa niin hoitoon kuin kuntoutukseenkin. Sairaudesta oleva vahainen tieto
tuo epavarmuutta suunnitteluun ja ratkaisuihin ja voi johtaa myds vaarinkasityk-
siin. Myds sairastuneen arkeen vahainen tiedon saanti voi heijastua monin eri
tavoin. (Rinne 2006.)
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Potilaan aktiivinen kuntoutus aloitetaan heti kun taudin eteneminen pyséhtyy.
Kuntoutus on erittdin merkittavassa asemassa jatkohoitoa ajatellen. S&danndllinen
ja aktiivinen fysioterapia aloitetaan jo sairaalassa ja sita pitaisi jatkaa kuukausien
ajan, vasteen ja sairauden vaikeusasteen mukaan. Toimintaterapiaa saatetaan
myds tarvita. Parhaan mahdollisen lopputuloksen kannalta potilaan oma aktiivi-
nen ote on tarkeda. Oikein jarjestetylla ja aktiivisella kuntoutuksella, jossa potilas
on motivoitunut ja aktiivinen, voidaan usein saavuttaa normaali toiminta- ja liikun-
takyky. (Atula 2013.)

Kuntoutuksella on tarkoitus tukea ja auttaa sairastunutta sailyttamaan itsenaisyy-
tensa ja selviytymaan jokapaivaisesta elamasta, helpottaa elamaa mahdollisista
toimintarajoitteista huolimatta. Kuntoutustarpeen tunnistaminen, oikeanlainen
ajoitus ja suunnitelmallinen toteutus ovat keskeinen osa sairauden hoitoa. (Rinne
2006.) Kuntoutustarpeen arvioinnissa tulee ottaa huomioon sairauden aiheutta-
mat haitat toimintakyvylle sekd myds ennuste. Kuntoutujan elamantilanne ja siina
tapahtuneet muutokset ovat lahtokohtana kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa.
(Telakivi 2006; Rinne 2006.) Kuntoutus suunnitellaan yhdessad moniammatillisen
tiimin kanssa. Suunnitelmaa laadittaessa hyddynnetddn neuropsykologin, fy-
sioterapeutin ja toimintaterapeutin asiantuntemusta ja tarvittaessa myos muita

tahoja. Kuntoutukselle asetetaan tavoitteet ja aikataulu. (Telakivi 2006.)

Voidakseen edesauttaa omaa kuntoutumistaan henkildn on ymmarrettava sai-
rauttaan, sen syitd, oireita ja omia hoitomahdollisuuksiaan. Guillain-Barrén oi-
reyhtymasta kuntoutuvan olisi hyva oppia itsehoitotaitoja, jotka voi sisallyttaa jo-
kapaivaiseen elaméaan. Naitd ovat muun muassa monipuolinen ruokavalio, riit-
tava uni, saannollinen, kunkin tilanteeseen ja toipumisasteeseen sopiva liikunta,
stressin hallinta, laékkeiden kaytté annettujen ohjeiden mukaan, sosiaalinen ak-
tiivisuus kunnon mukaan, oireiden ymmartaminen ja oman toiminnan muuttami-
nen niiden mukaan tarvittaessa, sairaudesta puhuminen laheisten kanssa, hyva
yhteisty6 terveydenhuollon ammattilaisten kanssa seka kyky ymmartaa, milloin
on hyva hakeutua laakarin vastaanotolle. (Kuntaliitto 2014, 14-15.)

Voimaantumisella tarkoitetaan sisdistd voimantunnetta, joka syntyy yksilon tie-

toisuudesta vaikuttaa omaan elamaéansa ja siind oleviin mahdollisuuksiin niin,
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ettd han on ulkoisista pakoista vapaa. Prosessi lahtee ihmisesta itsestdén ja se
nakyy yksilon kayttaytymisessa ja sosiaalisessa toiminnassa. (Siitonen 1999, 61,
83, 93.) Jokaiselle vaikeasta sairaudesta toipuvalle pitaisi 16ytda keinoja edistaa
hanen voimaantumistaan. Toiselle se voi olla ystavien ja laheisten seura, toiselle

taas harrastukset tai luonto. (Toppila 2010, 42-44.)

Guillain-Barrén oireyhtyméa on vakava sairaus, josta toipuminen voi kestaa pit-
kaan. Viidesosalle sairastuneista voi jdada fyysisen toimintakyvyn vaje. Sairaus
on melko harvinainen ja tuntematon, joten sen diagnoosia voi olla vaikea hyvak-
sya. Sairauden aiheuttamat fyysiset haitat, kuten kipu, uupumus, halvausoireet,
virtsan- ja ulosteenpidatysongelmat, puheentuoton ja nielemisen ongelmat, eivat
ole ainoat huolta aiheuttavat asiat, vaan mieli reagoi myds muihin asioihin. Per-
heen parjaaminen, ystavien suhtautuminen, tytelama ja taloudelliset asiat mieti-

tyttavat ja vaikuttavat mielialaan. (Karppa 2009; Sydan-liitto 2014.)

Sairastuminen on ihmiselle aina psyykkinen stressi. Sairastumisen myoéta ela-
maan tulee huolta, pelkoa ja epavarmuutta tulevaisuudesta. Vakava sairaus
muuttaa elamanarvoja, siihen liittyy negatiivisia muutoksia, kuten luopumista ja
pelkoja. Sairastuneella saattaa ilmeta alakuloisuutta, ahdistusta, pelkoja, masen-
nusta, itkuherkkyytta ja univaikeuksia. Yleensa oireet helpottuvat ja menevat ohi
muutamassa viikossa. Sopeutumiseen vaikuttaa paljolti senhetkinen elamanti-
lanne ja aikaisemmat elamankokemukset. Ennen tilanteen hyvaksy-mista ja so-
peutumista tilanteeseen saattaa tulla masennusreaktio, joka on normaali reaktio
sopeutumisessa. (Karppa 2009; Sydanliitto 2014.) Sopeutuakseen sairastumi-
seensa ja sairauden vaikutuksiin jokapaivaisessa elamassa, pitad sairastuneen
pystya kohtaamaan mielen ongelmat ja tekemaan surutyota. Naité kasitellakseen
han tarvitsee ajantasaista suullista ja kirjallista tietoa sairaudestaan ja tilantees-
taan. Tahan kuuluu ohjaus omatoimisuuden yllapitamisesta ja itsehoidon toteut-
tamisesta. (Mattila 2011, 25.)

Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastunut joutuu sietamaan epavarmuutta, koska
sairauden oireet ovat monimuotoiset eika taydellisesta parantumisesta ole var-
muutta. Sairastuneen pitaa silti kohdistaa mielenkiintonsa elamiseen ja uskaltaa

haaveilla ja suunnitella, sairastuminen voi tuoda elamaan myos positiivisia asioita
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ja uusia mahdollisuuksia. Sopeutumisen avuksi jarjestetaan sopeutumisvalmen-
nuskursseja, teemakursseja ja neuropsykologista kuntoutusta. Kurssien tarkoi-
tuksena on antaa tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista, seka tukea selviytymista
mahdollisimman taysipainoiseen elamaan sairaudesta huolimatta. Kursseilla on
yksilétoimintaa ja ohjausta seka myds ryhmatoimin-taa. (Kela 2015a; Maskun
neurologinen kuntoutuskeskus 2015; Neuroliitto 2015a; Sydanliitto 2014.)

Neuroliiton avokuntoutus Aksoni esimerkiksi tarjoaa valtakunnallisesti sopeutu-
misvalmennuskursseja, neuropsykologista kuntoutusta ja erilaisia teema-kurs-
seja. Teemakurssit voivat olla joko avomuotoisia kursseja, jolloin niille osallistu-
taan kotoa kasin tai muutamia vuorokausia kestavia kursseja kurssikeskuksissa.
Teemakursseja tukevat rahallisesti Raha-automaattiyhdistys ja OK-opintokes-
kus. Teemakurssien aiheina on muun muassa: "Tyon ja opiskelun pyorteissa”,
"Taitavaksi tunteiden kanssa” ja "Hyvan elaman evaat”. Nailla kursseilla saa tie-
toa ja tukea sairaudesta ja arjessa selviytymisesta. Sopeutumisvalmennuskurs-
seilla opitaan tunnistamaan omia voimavaroja seka myos keinoja selviytya ar-
jessa ja etsitédn omakohtaisia kuntoutuskeinoja. Aiheina kursseilla on muun mu-

assa: "Kehon ja mielen voimavarat®, "Uupumus” ja "Pitkaa ikaa, hyvia vuosia”.
(Neuroliitto 2015b.)

Perheenjasenen sairastuminen vakavasti muuttaa perheen arkea ja synnyttaa
monenlaisia tunteita. Omaiset kayvat myos lapi sairastumisen aiheuttaman Krii-
sivaiheen. Kriisivaiheessa omainen voi tuntea pelkoa, avuttomuutta, turhautunei-
suutta, syyllisyytta, pettymysta, artyneisyytta ja hanella saattaa tulla tarve vetay-
tya muiden seurasta. (Aivoliitto 2015.) Tassa vaiheessa he tarvitsevat paljon tie-
toa sairaudesta, toipumisesta ja sairauden vaikutuksista potilaan ja perheen el&-
maan. Realistinen tieto auttaa omaisia suunnittelemaan kaytannén asioita ja tu-
levaisuutta. Tiedon lisdksi omaiset kaipaavat emotionaalista tukea ja tunnetta,
etta heita ei jateta yksin selviytymaan kaikista muutoksista. Omaisille olisi hyvaksi
saada osallistua potilaan hoitoon jo sairaalassa, jos he itse sitd haluavat. Silloin
kotiin siirtyminen ja tarvittaessa potilaan auttaminen siell& ei tuntuisi niin haasta-
valta. (Mattila 2011, 23-24.)
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Omaiset ovat kuntoutujan arjessa tarkea tuki ja heidat tulisi huomioida sairauden
kaikissa vaiheissa, my6s kuntoutuksen aikana. Omaisten toivotaan osallistuvan
keskusteluun, jossa maaritellaan kuntoutuksen tarpeet ja tavoitteet seka myos
kuntoutuskursseille yhdessa potilaan kanssa. (Kela 2013a.) Kuntoutuskursseilla
he saavat konkreettista tietoa ja neuvoja siitd, miten voi parhaiten auttaa kuntou-
tujaa ja mista itse l0ytaa voimia auttamiseen. Jos sairaus on ollut vaikea-asteinen
ja se on jattanyt paljon fyysisia rajoitteita, saattaa omainen jaada kotiin hoitamaan
toipilasta. Jos omainen paattaa jaada kotiin hoitamaan toipilasta, han voi myos
hakeutua omaishoitajien kurssille tai omaishoitajien parikurssille yhdessa puoli-
son/ laheisen kanssa. Kelan jarjestaméat omaishoitajakurssit ovat osa Kelan har-
kinnanvaraista kuntoutusta ja niitd jarjestetddn yhdessa kuntoutuslaitosten
kanssa. Kurssit ovat maksuttomia ja matkakulut korvataan, mutta sijaishoidon
jarjestamisesta aiheutuu kustannuksia, jos kyseessd ei ole parikurssi. (Kela
2013b.)

Usein omainen joutuu ottamaan hoitajan roolin ilman selkedé kasitysta siita, mita
kaikkea omaishoitajuus tuo mukanaan. He tarvitsevat talloin paljon tiedollista ja
konkreettista tukea seka myds vertaistukea. Omaishoitajat ovat sidoksissa hoito-
tehtaviinsd ympari vuorokauden ja tarvitsevat valilla myds omaa aikaa jaksaak-
seen hoitaa toista. (Lonnback 2006, 8.) Hoito- ja lomitusapua antavat kuntien ko-
tipalvelut, omaishoitajien yhdistykset ja erilaiset vapaaehtois- ja ystavajarjestot
seka taloudellista tukea voi hakea oman kunnan sosiaalitoimistosta (Omaishoita-
jat ja laheiset- liitto ry, 2015.) Myds Kelan asumistukea kannattaa hakea toipilaan
tyokyvyttomyyden ajaksi (Kela 2015b).

Vertaistuki voidaan maaritella monella eri tavalla, yhtendista naissa maaritel-
missd on, etta se liitetddn johonkin elamantilanteeseen tai ongelmaan, tuen
saanti ja auttaminen on vastavuoroista ja se perustuu tuen saajan ja antajan
omiin kokemuksiin. Vertaistuki on my6s osa voimaannuttavaa muutosprosessia,
parhaimmillaan ihminen I6ytd& vahvuutensa ja voimavaransa ja uskaltaa ottaa
vastuun eldmastaén. (Huuskonen 2014.) Joillekin vertaistuki on paras keino |0y-
taa ymmarrysta ja hyvaksyntaa ja sita kautta selviytymiskeinoja arkeen (Toppila
2010, 42-44).
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Harvinaiseen sairauteen sairastunut henkild ja hanen laheisensa voivat tuntea
olevansa yksin sairauden tuomien uusien asioiden ja kysymysten kanssa. Ver-
taistukea ei harvinaisiin sairauksiin sairastuneille kuitenkaan ole tarpeeksi saata-
villa. Sopeutumisvalmennuskurssit, joita on jarjestetty eri sairausryhmille, antavat
tiedon lisaksi vertaistukea, jota vain toinen samaan sairauteen sairastunut voi an-
taa. (Rinne 2006.)

Vertaistuen piiriin lI0ydetaan usein ammattihenkildston tai internetin valityksella.
Vertaistuki ja ammattiapu ovat kuitenkin eri asioita, ne voivat toimia rinnakkain ja
tukea toistensa vaikutuksia. Vertaistukisuhde on inmisten valinen vastavuoroinen
ja tasa-arvoinen suhde, se ei ole asiakkuus. (Huuskonen 2014; Toppila 2010,
43.)

Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden jakaa kokemuksia samassa tilanteessa ole-
vien kanssa, avaa uusia nakokulmia asioihin ja antaa tietoa ja vinkkeja eri asioi-
hin, jotka auttavat selviytymaan arjesta. Inmiselle tulee tunne, ettei han olekaan
sairautensa kanssa yksin. Vertaistukea on monenlaista; kahden henkilon valista,
ryhmétukea ja erilaisissa verkostoissa tapahtuvaa. Parhaimmassa tapauksessa
hyva vertaistuki johtaa yksilon ja ryhmien voimaantumiseen. (Huuskonen 2014,
Toppila 2010, 10.)

Guillain-Barrén oireyhtyméa ja muille harvinaista neurologista sairautta sairasta-
neille on tarjolla vertaistukea esimerkiksi Neuroliiton Harnes (Harvinaiset neuro-
logiset sairaudet)-vertaistukiryhméssa. Yhdistyksen vertaistukiryhmat kokoontu-
vat vahintdéan muutaman kerran kevat- ja syyskausina, jotkut jopa kerran kuukau-
dessa. Kokoontumisissa on mahdollisuus keskustella muiden samaa tai saman-
kaltaista sairautta kokevien kanssa seka toisinaan niissa jarjestetaan asiantunti-
javierailuja. Harnes-yhdistyksella on verkkosivut seka diagnoosikohtaisia tai- ryh-
mittaisid Harnes-verkostoja, joiden kautta eri sairausryhmiin kuuluvat voivat pitaa
yhteyttéa keskendan. Guillain-Barrén oireyhtymaa sairastaville on oma Polyradi-
kuliitti-verkosto. Neuroliitolla on my6s vertaistuki-joita, jotka antavat vertaistukea
puhelimitse. He kuuntelevat ja kannustavat jaksamaan haastavassa elaméantilan-
teessa ja heidan kanssaan voi keskustella nimettdomana ja luottamuksellisesti.
(Neuroliitto 2015c.)
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4 INTERNET TIEDONHAUN KANAVANA

Suomessa internetin kayttd on keskittynyt lahinna tiedonhakuun, asioiden hoi-
toon, ostosten tekoon seka viestintaan. Tilastokeskuksen teettdman tutkimuksen
mukaan vuonna 2013 oli kolmen kuukauden mittaisen ajanjakson aikana nuo-
rista, 16-24 vuotiaista, internetia kayttanyt 100 %, 65-74 vuotiaista 66 % ja 75-89
vuotiaista 27 %. Tiedonhakuun oli internetid kyseisené ajanjaksona kayttanyt 75
% 16-89 vuotiaista suomalaisista. Terveyteen liittyvaa tietoa oli hakenut ikaryh-
masta 66 % (Tilastokeskus 2013.)

Internetisté hankittu terveystieto antaa potilaille suuremman mahdollisuuden it-
semaaraamisoikeuteen sairautensa hoitoon liittyen. Potilaalla on entista suu-
rempi mahdollisuus tutustua sairauden oireisiin seké erilaisiin hoitomuotoihin tar-
koituksineen ja vaikutuksineen. Potilaat myds haluavat enemman ja useamman
eri lahteen informaatiota sairaudestaan. (Drake 2009,18.) Raty (2011, 23) viittaa
Tupurin (2010) tekemaan tutkimukseen, jossa selvitettiin potilaiden ja laakarien
hoitosuhteen laatua potilaiden kayttamiin Internetin terveystietopalveluihin nah-
den. Johtopaatoksena oli, etta potilaan ollessa tyytyvainen hoitavaan laékariin,
han etsi lisatietoa Internetista pelkastaan tukeakseen tietdmystaan, kun taas po-
tilaan ollessa tyytymaton hoitavaan ladkariin, han etsi sairauteensa vaihtoehtoisia
hoitomuotoja. (Raty 2011, 23.)

Terveyteen liittyvan tiedon saanti Internetistd on yleensa helppoa ja tietoa on pal-
jon. Esimerkiksi Googlen hakukoneella testattuna hakusanalla "neurologia” tuli
0,20 sekunnissa hakutuloksia 9 710 000 tulosta ja hakusanalla "Guillain-Barré”
tuli 0,26 sekunnissa tuloksia 794 000. Radyn (2011, 6-12) tutkimuksesta ilmenee,
ettd ongelman tilanteeseen tuo tiedon runsauden lisdksi sen luotettavuus, laatu
ja ajantasaisuus. Tiedon oikeellisuutta ei valvo mikaan taho, joten vastuu tiedon
luotettavuudesta jaa lukijalle itselleen. Lampeen (2008) mukaan sivuston laatu-
kriteereihin, joiden mukaan lukija voi paatella sivuston luotettavuutta, kuuluvat

esimerkiksi tieto sivuston julkaisijasta, kirjoittajista, lahdeviitteista ja laatimispéi-
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vamaarasta. Lisaksi tiedon selkea esittaminen ja sivuston rooli potilaiden infor-
maatiokanavana, eika ladkarisuhteen korvaajana, kuuluvat hyvan terveysaihei-

sen sivuston kriteereihin.

Lukutaito kasitteena tarkoittaa valineellista tiedonkasittelya. Laajempaan lukutai-
toon sisaltyy toiminnallinen eli funktionaalinen lukutaito. Talléin yksilolla on kyky
nivoa yhteen lukemalla saatuja tietoja ja taitoja suhteessa ymparistoon. Informaa-
tiotekniikan ja -tapojen kehityttyd, rinnalle on syntynyt uuslukutaito, jolloin yksilon
on osattava lukea informaatiota esimerkiksi kuvien ja tietotekniikan valityksell&.
Tieto on kerattava, tunnistettava, yksiloitava ja valittava tarpeen ja tarkoituksen
mukaan. Uuslukutaitoihin nivoutuu terveystiedon lukutaito, jolloin ihmisen on kriit-
tisesti vertailtava ja analysoitava lukemaansa. Terveystieto voi kuitenkin olla
maallikolle vaikeaselkoista ja hankalasti ymmarrettavaé. Arviolta kolmanneksella
aikuisista ei esimerkiksi ole taitoja analysoida tiedon luotettavuutta. Hyvaan ter-
veystiedon lukutaitoon kuuluu tarkeana osana juuri kyky arvioida tietosisallén luo-
tettavuutta ja kaytettavyyttd. Parhaassa tapauksessa terveystiedon lukutaito joh-
dattaakin yksilon oikeiden terveyspalveluiden pariin. Hankittu terveystieto yhdis-
tyy talléin kokemusta omaavan ammattihenkilén nakemykseen. (Raty 2011, 18-
20.)

Terveysaiheisen tiedon lukutaitoon liittyy myo6s verkkolukutaito. Verkkosivujen ra-
kenne, esimerkiksi moniulotteisuus linkkien ja audiovisuaalisen median muo-
dossa saattaa vaikeuttaa tiedon omaksumista ja asioiden yhdistamista. Paperi-
sessa, esimerkiksi potilasohjeessa, jokainen yksil6 saa samanlaisen, samaan ta-
paan etenevan informaation luettavakseen. Verkkosivu taas saattaa muuntautua
kayttajan kiinnostuksen tai mielijohteiden mukaan jokaiselle omanlaisekseen ver-
sioksi. Sivulla tekstiin sijoitetut linkit antavat kayttajalle mahdollisuuden edetéa
jopa taysin epaloogisessa jarjestyksessa tai saavat sivuston kayttajan eksymaan
kauas alun perin etsimastaan informaatiosta. Toisaalta havainnolliset audiovisu-
aaliset opastusvideot ja esimerkiksi asiantuntijoiden haastattelut tuovat kaytta-
jalle monipuolisempaa informaatiota paperiversioon verrattuna. (Raty 2011, 19-
20.)
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5 PROJEKTIN TEHTAVA JA TAVOITE

Projektin tehtéavana on tuottaa Terveysnettiin tietopaketti Guillain-Barrén oireyh-
tymasta. Tavoitteena on antaa sairaudesta tietoa potilaille ja omaisille.
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6 PROJEKTIN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Projekti aloitettiin miettimalla aihetta, josta voisi tehdé tietopaketin Turun ammat-
tikorkeakoulun yllapitam&an Terveysnetti-internetsivustoon. Terveysnetti on Tu-
run ammattikorkeakoulun, Salon terveyskeskuksen, Salon aluesairaalan ja Salon
kaupungin yhteinen internet-sivusto, jonka sisalté on koottu Turun AMK:n opis-
kelijoiden opinnaytetdista. Terveysnetista [0ytyy monipuolista tietoa terveyden-
edistamisesta ja sairauksista eri ikéaryhmille. Terveysnetti on jaettu eri osa-aluei-
siin: Juniorinetti, Nuorisonetti, Perhenetti, Tydikaisten netti ja Seniorinetti. (Turun

ammattikorkeakoulu 2013.)

Aiheenvalinta

Projektiluvan haku ja
toimenksiantosopimus

'iedonhaku kirjallisuuden:

avulla

Suunnitelmaseminaari

tuotoksen tekoa

\liedonhakua ja kirjallisen
eb-sivuston suunnittelua

Bl
N

eb-sivuston laadintaa

l/\ljésikirjoitusseminaari

L
NA
Kirjallisen tuotoksen

'nuokkausta ja korjausta
palautteen perusteella

g
N

kypsyysnayte

lOpinnéytetyijmessut ja

Kuvio 1. Projektin etenemisen kuvaus
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Aihe valittiin, koska kaikki projektin toteuttajat olivat kiinnostuneita neurologisista
sairauksista ja niiden usein vaikeista ja pitkaaikaisista vaikutuksista sairastuneen
jokapdivaiseen elamaan. Guillain-Barrén oireyhtyman moninaiset ja mielenkiin-
toiset vaiheet, sekd useimmista muista neurologisista sairauksista poiketen se,
etta sairaudesta suurin osa paranee ennalleen tai lahes ennalleen vaikutti lopul-
liseen aiheen valintaan. Sairaudesta l0ydetty tieto oli pd&asiassa englanninkie-
listd, joten projektin toteuttajat halusivat luoda suomenkielisen potilaille ja omai-

sille suunnatun tietopaketin.

Tietoa alettiin hakemaan internetista seka kirjallisuudesta. Aineistoa keréattiin In-
ternet-tietokannoista, muun muassa Cinahl, Medic ja Cochrane. Hakukieleksi va-
littiin suomi ja englanti, jotta valtyttaisiin virheellisiltd k&&nnoksiltéd. Hakusanoina
kaytettiin esimerkiksi sanoja Guillain-Barré, polyradikuliitti, symptoms, ohjaus ja
epidemiology. Myds Googlea kaytettiin apuna. Hakujen perusteella valittiin ajan-
tasaista, alle kymmenen vuotta vanhaa tietoa kahta poikkeusta lukuun ottamatta.
Projektin tuotokseen haettiin tietoa kirjallisuuskatsauksen avulla. Aineiston ana-
lysoinnissa kiinnitettiin huomiota sen luotettavuuteen ja sopivuuteen kohderyh-
malle. Kohderyhmana projektissa ovat Guillain-Barrén oireyhtymé&an sairastu-

neet ja heidan omaisensa.

Projekti on tehtava, jolle on asetettu selkea ja realistinen tavoite. Projektilla on
aikataulu, jonka aikana kertaluontoinen tehtava tehdéaéan. Jokaista projektia var-
ten on méaaritelty joukko, joka sita tekee. (Peda 2013.) Tassé projektissa haluttiin
luoda kattava tietopaketti sairaudesta ja sen vaikutuksista potilaan ja hanen
omaistensa elamaan. Projektilupa saatiin Salon terveyskeskukselta, samassa
yhteydessa tehtiin myo6s toimeksiantosopimus. Projektin tuotos I6ytyy Terveys-
netista Tyoikaisten nettiosiosta. Projektin toteutumista ohjaa projektisuunnitelma,
josta selviaa mita ja miksi tehdaan ja mitka ovat sen tavoitteet. Projektisuunni-

telma sisaltdd myos toteutuksen ja aikataulun. (Silfverberg 2015, 35.)

Projektin alussa oltiin yhteydessa neurologisten sairauksien asiantuntijoihin. Toi-
veena oli saada lisatietoa sairauteen liittyvistd kysymyksista. Sahkopostitse kay-

dyn keskustelun avulla saatiin arvokasta tietoa neurologian erikoislagkari Mikko
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Karpalta, esimerkiksi Guillain-Barrén oireyhtyman tunnistettavuudesta peruster-
veydenhuollossa seka potilaiden paranemisesta ja kuntoutumisesta. Puhelimitse
oltiin yhteydessa Neuroliittoon, erikoissuunnittelija Kirsi Asulaan. Hanelta saatiin
sairauteen liittyvan tiedon lisdksi myds vahvistus projektin tarpeellisuudesta poti-
laita ja heiddn omaisiaan ajatellen. Sairauden ollessa harvinainen, on siita vaikea
saada selkeaa ja johdonmukaisesti esitettya luotettavaa tietoa. Taman projektin

tuotoksen on tarkoitus omalta osaltaan helpottaa tiedon saantia.

Projektin tehtavana oli laatia Internet-sivujen muodossa toteutettava tietopaketti
Guillain-Barrén oireyhtyméaan sairastuneille ja heidan omaisilleen. Sivustossa
kerrotaan itse sairaudesta, sen oireista ja hoidosta, seka kuntoutuksesta ja sai-
rauden kanssa arkielamasta selviytymisestd. Osassa, jossa kerrotaan Guillain-
Barrén oireyhtymésté sairautena, on sisaltona sairauden eri muodot, diagno-
sointi, suoritettavat tutkimukset seka eri hoitomuodot. Kuntoutus-osassa keskity-
tdaan paranemisprosessiin ja akuutin vaiheen jalkeiseen elamé&an sairauden
kanssa. Sisaltona osassa on esimerkiksi kivun hoito, liikunnallinen kuntoutus
seka psyykkinen hyvinvointi pitkdaikaissairauden kanssa. Tukimuodot-osassa
tuodaan lahinna linkkien muodossa esille eri instanssit, joilta tukea kuntoutumi-

seen ja sopeutumiseen on mahdollista hakea.

Ftusivu Guillain-Barré sairautena Kuntoutus Tukimuodot Linkkejé

Guillain-Barrén oireyhtyma - Tietopaketti
sairaudesta

Guillain-Barrén oireyhtyma eli polyradikuliitti on harvinainen akuutti
keskushermoston sairaus. Sairaus on yleensd nopeasti etenevd, oireiden
vaihdellessa lievistd vaikeisiin pitkdaikaista kuntoutusta vaativiin ja eldamai
tilapaisesti rajoittaviin oireisiin. Sairaudessa ovat tyypillisid liikuntakykyyn
vaikuttavat hermostolliset oireet.

Tietopaketti Guillain-Barrén oireyhtymdsta on sivusto, jossa kerrotaan itse
sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta. Oman tai I3heisen sairauden
hoitoa koskevissa kysymyksissa tulee kadntya hoitavan |33karin tai
sairastuneen oman hoitoyksikén puoleen.

Sairauden ollessa harvinainen, se herdttds usein kysymyksid omasta
tulevaisuudesta, sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta sekd siihen
sopeutumisesta. Tukea sairauden keskelld vaativat seka sairastunut itse, ettd
sairastuneen I3hipiiri.

Guillain-Barrén oireyhtymasin sairastuneista suurin osa paranee ennalleen ja
eldmi sairauden kanssa jd3 ohimeneviksi vaiheeksi. Tim3 tietopaketti antaa
informaatiota ja tukea sairauden akuutista vaiheesta sitd seuraaviin
sopeutumisen ja kuntoutumisen vaiheisiin,
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Kuva 2. Web-sivuston etusivu
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Terveysnettiin laadittavan web-sivuston sisalléon suunnittelusta vastasivat opin-
naytetyon tekijat, ja teknisesta toteutuksesta web- suunnittelun ja ohjelmoinnin
ammattilainen. Suunnittelu aloitettiin maarittelemalla sivustolla esitettavat tiedot
ja naiden tietojen ryhmittely. Sivuston siséalto paatettiin jakaa kolmeen paaaluee-
seen, joita ovat Guillain-Barrén oireyhtyma sairautena, siitd kuntoutuminen seka
erilaiset tukimuodot. Nama paaalueet haluttiin myos tuoda selkeasti lukijan nah-
taville sivuston avautuessa, ja asemoitiin vaakasuoraan sivuston yldosaan navi-
gaatiopalkiksi. Sivujen sisaltd jaettin kolmeen palstaan sivun tasapainotta-
miseksi, noudattaen yleisia verkkojulkaisun sommittelun periaatteita (Lyyra
2015). Etusivulle p&atettiin asettaa ainoastaan lyhyt esittely sivuston sisallosta ja

tarkoituksesta.

Sivustossa kaytettiin tekijoiden omia valokuvia, jotta tekijanoikeuslait eivat tulisi
ongelmaksi sivustoa julkaistaessa. Tekijanoikeuslaki asettaa valokuville suoja-
ajan, joka on kuvaajan elinika ja 70 vuotta kuoleman jalkeen (Gramex 2015), jo-
ten esimerkiksi Internetista 16ytyvia kuvia ei kaytetty. Kuvissa esiintyviltd henki-

I6ilta pyydettiin suullinen lupa kuvien esittdmiseen sivustossa.

Sivuston visuaalisessa ulkoasussa kiinnitettiin huomiota sen antamaan yleiseen
vaikutelmaan. Paavareina kaytettiin sinisen ja vihredn savyja. Sininen vari viestii
rauhallisuutta ja luotettavuutta, seka edistaa keskittymiskykya. Vihrea vari puo-
lestaan antaa vaikutelman tasapainosta ja virkeydesta (Wright 2008). Tekstissa
kaytettaviksi kirjasinlajeiksi valittin Verdana ja Arial, koska paatteettomat fontit
nayttavat paatteellisia fontteja, kuten Times New Romania, selvemmilta tietoko-
neen nayttoruudulla. Paatteelliset fontit helposti puuroutuvat huonon erotuskyvyn
omaavalla naytolla. (W3C 2015.) Fontin kooksi valittiin 12 pt tekstissa ja 18 pt
otsikoissa. N&in ne noudattavat Suomen Standardisoimisliiton ohjeita asiakirjan
tekstin koosta (Pitkanen 2010.)

Ty6 arkistoitiin Turun ammattikorkeakoulun Salon toimipisteen kirjastoon. Inter-
net — sivut ovat luettavissa Terveysnetissd osoitteessa http://terveysnetti.tur-

kuamk.fi/tyoikaiset.html.
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7/ PROJEKTIN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Tutkijoiden pitda toimia hyvan tieteellisen kaytdnnon mukaan, jotta tutkimus on
eettisesti hyvaksyttava ja luotettava, ja tulokset uskottavia eika ne saa antaa vaa-
ristynytta tietoa potilaalle (Kuula 2006, 35-36 ; Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012). Aiheen valinta, projektin tarkoituksen ja tehtavan maarittely, tiedon keruu,
valokuvien kaytt6 ja internet-sivujen teko ovat olleet kaikki vaiheita, joissa eetti-
syys ja luotettavuus ovat olleet tarkastelun kohteena (Kuula 2006, 35-36).

Projektin alkuvaiheessa tehtiin projektisuunnitelma, johon kirjattiin projektin ta-
voite, tehtava ja aikataulu. Suunnitelma on lyhyt kuvaus siitd, mita tutkitaan tai
tehdaan ja miksi. Yleensa suunnitelma sisaltaa kirjallisuuskatsauksen tutkimuk-
seen liittyvasta kirjallisuudesta ja aikataulutuksen. (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2015a.) Projektin kolmen tekijan asuminen eri paikkakunnilla ja kaikkien
vuoroty0 on antanut omat haasteensa projektin etenemiselle. Projektintekijat ovat

noudattaneet projektisuunnitelmaa ja aikataulua koko ty6skentelyn ajan.

Tutkimuksen tarkea osa on luotettavuuden arviointi, jolla pyritaan poissulkemaan
tieteellinen eparehellisyys. Samaan luotettavuuden arviointiin pyritéan myaos pro-
jektissa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2015b). Rehellisyys, huolellisuus
ja tarkkuus ovat tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja ja niitd on tassa pro-
jektissa noudatettu alusta asti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Projek-
tin toteutuksessa kaytettava lahdekritiikki on tuotoksen luotettavuuden arviointi-
keino. Projektintekijoiden tulkinta l&hteiden aitoudesta, riippumattomuudesta, al-
kuperaisyydesta ja puolueettomuudesta vaatii |&hteiden ulkoisen tarkastelun li-
saksi paneutumista lahteen sisaltoon ja sen merkitykseen. Tekijoiden on varmis-
tuttava lahteen aitoudesta, jotta saatu tieto on varmasti oikeaa. Useissa alan jul-
kaisuissa esiintyvan tutkijan kirjoitus lisda tutkijan tunnettavuutta ja arvostusta, ja
nain ollen nostaa lahteen luotettuutta. Tutkijan taustan tutkiminen ja ammattitai-
don arvioiminen kuuluu lahdekritiikkiin. (Makinen 2006, 128-129.)
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Tassa opinnaytetydssa on kaytetty primaarilahteita, jotta saatu tieto on mahdolli-
simman aitoa ja luotettavaa. Kaytetty tieto on peréaisin kirjallisuudesta ja interne-
tistd. Tyon luotettavuutta lisdd neurologian erikoislaakariltd ja Neuroliitosta saatu
konsultaatio. Luotettavuuden lisd&miseksi valmis Internet-sivusto esiteltiin Neu-
roliitossa, talldin asiantuntijoiden toimesta sivusto todettiin asiantuntevaksi ja kat-
tavaksi. Projektin luotettavuuteen liittyy myos kaytettyjen lahteiden ajantasaisuus,
kriittinen suhtautuminen vanhaan lahteeseen on tarpeen varsinkin tieteenaloilla,
joissa kehitys on huimaa. Tutkijat pyrkivat kayttdméaan mahdollisimman tuoreita
lahteita. (Makinen 2006, 129-30.) Opinnaytetydssa on kaytetty alle kymmenen
vuotta vanhoja lahteitd, kahta poikkeusta lukuun ottamatta.

Koska projektissa kaytetty alkuperéainen tieto on peréisin muualta, on tarkea huo-
mioida ettd lahteet ovat asianmukaisesti ilmoitettu, jotta valtytaan plagioinnilta.
Plagiointi on toisen henkilon tuottaman tekstin tai materiaalin kayttamista ilman
tietoa, josta selvidd kenen alkuperdinen materiaali. (Makinen 2006, 158.) Plagi-
oinnin tunnistamiseksi on kehitetty URKUND-ohjelma, joka tunnistaa luvattomasti
lainatun tiedon. Liséksi se taltioi sinne lahetetyn tyon, jotta sité ei voida plagioida.
(Urkund 2005.) Asianmukainen lahdeviitteiden merkitseminen antaa lukijalle
mahdollisuuden tarkistaa projektin vaitteet lahdemerkintdjen avulla ja samalla tuo
esille tekijan perehtyneisyyden aiheeseen (Makinen 2006, 158,161). Projektiin
koottu tieto on keratty eri lahteista ja tuotu esiin omin sanoin, muuttamatta kui-
tenkaan alkuperdisen asian sisaltoa. Tyossa kaytetyt lahteet 16ytyvat kaikki lah-
deluettelosta ja ne on merkitty annettujen ohjeiden mukaisesti. Tyd on myos la-
hetetty Urkundiin. Projektissa kaytetyt kuvat ovat tekijoiden omia tuotoksia, ku-
vissa esiintyvat henkilot ovat tietoisia kuvista ja antaneet luvan niiden julkaisemi-

seen.

Etiikka pohtii mika on oikein tai vaarin, hyvaa tai pahaa. Se on osa jokapaivaista
ratkaisujen tekoa. Etiikan merkitys korostuu asioissa, joihin ei ole olemassa yhta
oikeaa ratkaisua. Etiikka ei anna valmista ratkaisua, vaan se laittaa pohtimaan
asioita eri ndkdkulmista, huomioiden asioiden myonteiset ja kielteiset puolet.
(Kuula 2006, 21.)
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Eettiset kysymykset liittyvat jo tutkimusaiheen valintaan. Aiheen tulee olla tieteel-
lisesti mielekas ja perusteltu. Aihe ei saa loukata eikd vaheksya ketaan. Tutki-
muksella pitdaa myos olla selked paamaara ja sen pitaa edistaa jotain. Tutkimuk-
sen eettisesta hyvaksyttavyydesta vastaa tutkija itse. (Leino-Kilpi & Valimaki
2012, 365-366.) Itsessaan aiheen valinta ja kohderyhma olivat jo eettisten poh-
dintojen paikkoja. Aiheen piti olla kaikille tekijdille mielekés, jotta projektin teke-
minen onnistuu. Terveysnetti on jaettu eri osioihin, joten kohderyhman valintaa
piti myods miettida. Guillain-Barrén oireyhtymaén voi sairastua kuka tahansa iasta

riippumatta, joten tydikaisten osio sopi parhaiten.

Asioiden pohdintaan ja paatoksiin liittyy eritasoisia eettisia kysymyksia. Tutkimuk-
sessa tarkea paatoés on se, mité tutkitaan ja mita jatetdan tutkimuksen ulkopuo-
lelle. (Leino-Kilpi & Valimaki 2012, 356,365). Projektin edetessa etiilkan merkitys
korostui, koska Guillain-Barrén oireyhtyman kuntoutuksesta l6ytyi niukasti tietoa.
Tekijat joutuivat pohtimaan, miltd muulta osa-alueelta tietoa voi hakea ja kuinka
|0ydetty tieto sopii projektin aiheeseen. Oireyhtyma on neurologinen sairaus ja
toipumisaika voi olla hyvinkin pitk&, joten perusteltua oli hakea tietoa muiden neu-
rologisten sairauksien kuntoutuksesta. Neuroliiton erikoisasiantuntijan lahetta-

maa materiaalia kuntoutukseen liittyen on hyddynnetty.

Guillain-Barrén oireyhtyma-tietopaketin visuaalisessa suunnittelussa ja toteutuk-
sessa on huomioitu terveysaiheisen sivuston laatukriteerit. Niiden mukaan si-
vusto voi toimia potilaan ja omaisen informaatiokanavana, ei laakarisuhteen kor-
vaajana. Tieto tuodaan selkeésti ja ymmarrettavasti esille. Sivustolta 16ytyy lah-
deviitteet seka tieto sivuston tekijoistd. (HONcode 2015; Lampe 2008.) Lain mu-
kaan potilaalle annettavan tiedon tulee olla ymmarrettavaa (Laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista. 17.8.1992/785 85). Internet-sivuilla tieto tuodaan selkeasti
ja ymmarrettavasti esille. Ammattikieltd on pyritty valttdmaan. Sivustolta 16ytyy

sanasto, jossa outoja ja vierasperaisia sanoja on selitetty kansankielella.

Etiikan perusteita on opittu jo aikaisemmin, mutta kokemuksen lisaantyessa eet-
tinen paatoksentekokyky tulee yha paremmaksi (Leino-Kilpi & Valimaki 2012,
356). Sairaanhoitajien eettisten ohjeiden mukaan potilaiden hoidossa kiinnitetaan

huomio tukemiseen ja sitd kautta voimavarojen lisddmiseen seka elamanlaadun
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parantamiseen. Sairaanhoitaja edistaa ja yllapitdd vaeston terveyttd, ehkaisee
sairauksia ja lievittda karsimyksid. Sairaanhoitaja tukee omaisten ja l&heisten
osallistumista potilaan hoitoon. Sairaanhoitaja on velvoitettu kehittamaan ammat-
titaitoaan jatkuvasti. Sairaanhoitajalla tulee sailya inmislaheisyys, jotta han pystyy
hoitamaan tehtavansa moraalisesti ja eettisesti oikein. Sairaanhoitajat tukevat
toinen toistaan ja kunnioittavat oman ja muiden ammattikunnan asiantuntemusta.
(Sairaanhoitajaliitto 2014.) Eettisten asioiden pohdinta ja arviointi on ollut oleel-
linen osa ty6té alusta asti. Koko projektin ajan on jouduttu ratkaisemaan useita
eettisia kysymyksid. Sairaanhoitajien eettiset ohjeet ovat antaneet hyvan pohjan
asioiden pohtimiseen ja niiden pohjalta on ratkaistu monta asiaa, jota projektissa
on tuotu esille. Ammatillisesti projekti on ollut opettavainen. Eettisten asioiden
ajattelu on saanut lisda syvyytta ja paatoksentekokykyyn on tullut varmuutta li-
saa. Kriittisyys haettuun tietoon on kasvanut, luotettavuuden ja eettisyyden mer-
kitys on korostunut projektin edetessa. Yhteisty6taidoilla on ollut iso merkitys pro-
jektissa. Projektin kolme tekijaé ovat olleet kaikki innolla mukana ja jokaisen ty6-
panosta on arvostettu samalla tavalla. Kaikkia tyydyttaviin ratkaisuihin on paasty
neuvottelujen kautta, kaikki ovat saaneet mielipiteensé sanoa ja kompromisseja
on tehty. Toisten tukeminen, motivointi ja empaattinen kohtaaminen ovat olleet
avainasemassa. Projektin edetessa jokainen tekija on kehittynyt ja kasvanut am-

matillisesti.
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8 POHDINTA

Guillain-Barrén oireyhtymad on harvinainen neurologinen sairaus. Suomessa
diagnosoidaan vuosittain noin 50-100 uutta sairastapausta, ja suurin osa naista
on akuuttia tulehduksellista demyelinoivaa polyradikuliittia eli AIDP:td (Kéarppa
2009). Vaikka sairautta osataan epailla melko hyvin perusterveydenhuollossa
(Henkilokohtainen tiedonanto, Mikko Karppa 2.3.2015), se oli opinnaytetyon te-
kijoille melko tuntematon. Tama teki aiheesta erittdin mielenkiintoisen ja haas-
teellisen. Sairauden salakavaluus ja sen mahdolliset pitkdaikaisvaikutukset poti-
laan elamaan yllattivat tekijat ja antoivat lisaa motivaatiota laatia sen kaltainen
tietopaketti, josta oikeasti on hyotya sairastuneelle. Opinnaytetyon aihe oli harvi-
nainen ja heratti yleista kiinnostusta, jonka myota muutama ihminen kertoi lahei-
sensa sairastuneen Guillain-Barrén oireyhtymaan. Saimme heiddn kanssaan
keskustellessamme huomata tydmme siséltavan potilaan ja laheisen kaipaamaa
tietoa. Guillain-Barrén oireyhtyman lisaksi opimme paljon my6és muista neurolo-
gisista sairauksista. Taman myo6ta saimme lisdd varmuutta kohdata neurologisia
potilaita ja valmiuksia ymmartaa heidan kohtaamiaan ongelmia. Neurologisissa
sairauksissa korostuu myods kuntoutus ja moniammatillinen yhteistyd. Naita op-

peja voimme hyddyntaa myos muissa pitkaaikaissairauksissa.

Projektin tehtavana oli laatia tietopaketti Guillain-Barrén oireyhtymaéan sairastu-
neille ja heidan laheisilleen Terveysnetti-sivuston tydikaisten osioon. Aihe valittiin
sen haasteellisuuden ja sairautta kasittelevan tietopaketin tarpeellisuuden
vuoksi. Haluttiin luoda suomenkielinen tietopaketti, johon on keratty tietoa itse
sairaudesta, sen oireista, diagnosoinnista, hoidosta, kuntoutuksesta ja arkiela-
massa selviytymisesta. Tavoitteena oli antaa tietoa Guillain-Barrén oireyhtymaan
sairastuneille ja heidan laheisilleen seké lisata heidan valmiuksiaan selviytya sai-
rauden vaikutusten kanssa. Guillain-Barrén oireyhtyma voi olla hyvinkin erilainen
eri ihmisilla riippuen sen vaikeusasteesta ja oireista. (Parry & Steinberg 2007,
167.) Tasta johtuen jokaisen sairastuneen hoito ja kuntoutuskin ovat yksilollisia
ja oireenmukaisia. Tietopaketissa otetaan tama huomioon ja siitd on helposti 16y-

dettavissa, minkalaista apua on saatavilla ja mista sita voi hakea.
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Laadukas terveysaiheinen Internet-sivusto toimii muun muassa potilaan ja omai-
sen informaatiokanavana, jossa tarkeda on etté tieto tuodaan selkeéasti ja ymmar-
rettavasti esille. (HONcode 2015; Lampe 2008.) Sivustosta on tehty selkeélukui-
nen ja helppokayttdinen seka siina esitetty tieto on jarjestetty johdonmukaisesti.
Sivustolla on myds linkkeja muihin aihetta k&sitteleviin, hyodyllisiin sivustoihin.
Sivusto on tehty noudattaen eettisid periaatteita ja kaytetty tieto on luotettavaa,
laadukasta ja ajantasaista. Sivuston ulkoasulla ja varityksella pyrittiin viestitta-
maan esimerkiksi rauhallisuutta ja tasapainoa, koska sairaus on vakava ja siita
omakohtaiseen tilanteeseen tietoa hakevat henkil6t ovat usein psyykkisesti kuor-
mitettuja. Sininen vari viestii rauhallisuutta ja luotettavuutta seka edistaa keskit-
tymiskykyad, vihrea vari puolestaan antaa vaikutelman tasapainosta ja virkeydesta
(Wright 2008).

Vuonna 2013 oli kolmen kuukauden mittaisen ajanjakson aikana Internetia kayt-
tanyt tiedonhakuun 75 % 16-89 vuotiaista suomalaisista, terveyteen liittyvaa tie-
toa oli hakenut ikAryhmésta 66 % (Tilastokeskus 2013). Tilastokeskuksen tutki-
Mus osoittaa, etta Internetiin viedylla terveysaiheisella tiedolla on kysyntaa ja tata
kysyntaa projektimme tuotos osaltaan tayttaa. On kuitenkin arvioitu, ettéa suurella
osalla aikuisista ei ole riittavia taitoja analysoida terveysaiheisen tiedon luotetta-
vuutta tai hakeutua naiden perusteella oikeiden terveyspalveluiden pariin. (Raty
2011, 18-20.) Tasta syysta korostimme sivuston sisaltda kootessamme asiantun-
tijapalveluita, joita antavat esimerkiksi hoitava ladkari, Neuroliitto ja Kela. Tavoit-
teena oli terveysaiheisesta tiedosta koostuvan sivuston yhdistyvan ammattihen-
kilon nakemykseen sairaudesta. Valmiin tyon esittelimme Neuroliitossa, saadak-
semme asiantuntijan arvion sivuston siséllosta ja siten lisdtdksemme luotetta-
vuutta. Saamamme palaute tietopaketista oli erittain positiivista, sita pidettiin kat-
tavana ja hyodyllisend. Neuroliitossa sivustoa aiotaan hyodyntad potilaiden ja

omaisten ohjauksessa.

Projektin kirjallinen tuotos, jonka pohjalta internetsivut tehtiin, etenee johdonmu-
kaisesti ja on itsenaisenékin tuotoksena hyva tietopaketti Guillain-Barrén oireyh-
tymasta. Projektin tuotokseen haettiin tietoa kirjallisuuskatsauksen avulla. Tutki-
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muksissa luotettavuuden arviointi on tarke&a, jotta pystytaan poissulkemaan tie-
teellinen epéarehellisyys (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2015b). Aineiston
analysoinnissa kiinnitettiin huomiota sen luotettavuuteen ja ajantasaisuuteen
seka siihen, etta se on kohderyhmalle sopivaa. Liséksi tietoa haettiin internetista
sekad ottamalla sdhkopostitse yhteyttéa neurologian asiantuntijoihin. Asiantunti-
joilta saimme vahvistuksen tallaisen tietopaketin tarpeellisuudesta ja hyodyllisyy-
desta. Saimme heiltd myds arvokasta tietoa esimerkiksi oireyhtymén tunnistetta-
vuudesta perusterveydenhuollossa seké potilaiden paranemisesta ja kuntoutu-
misesta. Myos Neuroliitolta saimme hyvaa materiaalia kuntoutuksesta ja lisaksi
tietoa erilaisista mahdollisuuksista vertaistukeen harvinaisissa neurologisissa

sairauksissa.

Projektisuunnitelma siséltaa tehtavan ja tavoitteiden lisdksi myos toteutuksen ja
aikataulun (Silfverberg 2015, 35). Opinnaytetydlle laaditun projektisuunnitelman
mukaisesti olemme pysyneet aikataulussa ja saavuttaneet opinnaytetyolle ase-
tetut tavoitteet. TAma on ollut toisinaan haastavaa tekijoiden vuorotyon ja eri
asuinpaikkakuntien vuoksi. Tyon edistyminen on vaatinut tekijoilta joustavuutta,
tarkkaa ajankayton suunnittelua ja asioiden priorisointia. Tyon tekeminen on ollut
myoOs palkitsevaa, olemme harjaantuneet tutkitun ja luotettavan tiedon hakemi-

sessa seka kriittisyydessa |6ydetyn tiedon laadun suhteen.

Guillain-Barrén oireyhtyma on harvinainen neurologinen sairaus, joka vaikuttaa
vaikeusasteesta riippuen sairastuneen jokapdaivaiseen elamaan yleensa rajalli-
sen ajan. Sairaus- ja tyokyvyttomyysaikana koko perhe tarvitsee niin psyykkista,
kuin taloudellistakin tukea. Guillain-Barrén oireyhtymaan liittyen havaitsimme li-
satutkimuksen ja -informaation tarpeen olevan suuri tukipalvelujarjestelmén kar-
toittamisessa seké paivittdiseen elamaan vaikuttavien oireiden kanssa selviami-
sessa. Tarvetta on myos hoitohenkildkunnalle suunnatulla vastaavanlaisella tie-

topaketilla, jossa tarkennetaan sairaalassaoloajan hoitoa.
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Tekija, nimi, vuosi,
maa

Tarkoitus

Menetelmé&, otos

Keskeisimmat tulokset

Korhonen, Sakari.
Neuropatioiden
etiologia — kartoit-
tava retrospektiivi-
nen tutkimus
TAYS:n neurolo-
gian poliklini-
kassa vuosina
2006 — 2010.
Tampereen yli-
opisto, laéaketie-
teellinen yksikko.
2012. Suomi.

Kartoittaa po-
lyneuropatiasta
karsivien potilai-
den sairauden

etiologiaa.

Kartoittava retro-
spektiivinen tutki-
mus. Tutkimusai-
neistona 365 henki-

I6n potilasasiakirjat.

Polyneuropatioista
immunologinen syy |6ytyi 12
% potilaista, ja infektioon
liittyva syy loytyi 2 %.
Vuotuinen ilmaantuvuus 1 —
2 /100 000 henkilda.
Tutkimusta ei pienen
otannan vuoksi pidetty

yleistettavana.

Mattila, Elina. Ai-
kuispotilaan ja
perheenjasenen
emotionaalinen
tiedollinen tuki
sairaalahoidon ai-
kana.
Tampereen yli-
opisto, Terveys-
tieteiden yksikko.
2011. Suomi.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli
muodostaa teo-
reettinen malli po-
tilaan ja perheen-
jasenen emotio-
naalisesta ja tie-
dollisesta tuesta
sairaalahoidon ai-

kana.

Systemaattinen Kkir-
jallisuuskatsaus
n=31. Hoitajien
haastattelut n=11 ja
kirjoitelmista=25.
Potilaiden haastatte-
lut=9 ja kyselylo-
makkeet=731. Per-
heenjasenten haas-
tattelut=7 ja kysely-
lomakkeet=353.

Sairaanhoitajat kayttivat
vuorovaikutukseen
perustuvia tuen tarpeen
tunnistamismenetelmia,
joiden avulla he rakentavat
hoitosuhdetta potilaaseen ja

perheenjaseneen.

Raty, Tarja. Inter-
netin sisaltama
terveystieto.
Haaste potilaiden
ja terveydenhuol-
lon ammattilaisten
vuorovai-kutus-

suhteille? Ita-

Tutkimuksen tar-
koituksena oli tut-
kia, minkalaisia
haasteita Interne-
tin lisdantyva ter-
veystieto tuo ter-

veydenhuoltoon.

Systemaattinen Kkir-
jallisuuskatsaus jar-
jestelmallisen tie-

donhaun avulla.

Terveysaiheista tietoa
internetista hakevat ovat
paaosin alle 65-vuotiaita,
hyvin koulutettuja,
keskiluokkaisia naisia.
Tietoa haetaan paaosin
laakarin tai hoitajan

vastaanoton jalkeen.
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Suomen yliopisto,
Sosiaali- ja ter-
veysjohtamisen
laitos. 2011.

Suomi.

Internetin terveystietoa

kaytetdan "tdsmatietona”.

Toppila, Sari.
Neurologisesti
sairaiden ja vam-
maisten henkiloi-
den ja heidan
omaistensa kerto-
muksia vertais-tu-
esta. Oulun yli-
opisto, Kasvatus-

tieteiden tiede-

Tutkimuksen tar-
koituksena on
kartoittaa, mita ja
miten neurologi-
sesti sairaat ja
vammaiset henki-
16t ja heidan
omaisensa kerto-

vat vertaistuesta.

Laadullinen, narratii-
vinen tutkimus. Tut-
kimusaineistona 33
henkilon kertomuk-

set.

Vertaistukitoiminta on edel-
leen vammaisjarjestdjen

keskeisimpi& toimintamuo-
toja ja tarkeimpia palveluja

jasenistdlle.

Guillain-Barre”
Syndrome after
influenza vaccina-
tion in adults.
American Medical
—association.
2006. USA.

sella vaikutusta
Guillain-Barrén oi-
reyhtyman puh-

keamiseen.

aineistona 685 hen-
kilon potilasasiakir-

jat.

kunta. 2010.

Suomi.

Juurlink, D.; Tarkoituksena on | Kartoittava, retro- Rokotetuilla on 1,7 —
Stukel, T. & tutkia, onko in- spektiivinen tutki- kertainen riski sairastua
Kwong, J. ym. fluenssarokotuk- mus, jossa tutkimus- | Guillain- Barrén

oireyhtymaan.

Lonnback, Riitta.
Yksinaisyyden ah-
das piiri- Kuntou-
tuksen vastauksia
omaishoitajien
tuen tarpeisiin.
Tampereen yli-
opisto. Terveys-
tieteen laitos.
2006. Suomi.

Tutkimuksen tar-
koituksena on
kartoittaa omais-
hoitajien kokemia
tuen tarpeita ja
heidan kokemuk-
siaan kuntoutuk-
sesta toiminta-
edellytysten pa-

rantajana.

Laadullinen tutki-
mus. Empiirinen ai-
neisto kerattin ryh-
mahaastatteluissa,
joihin osallistui 52

omaishoitajaa.

Palvelujarjestelman kasitys
omaishoitajien tarpeista ei
kaikilta osin vastaa
omaishoitjien kokemusta

omista tarpeistaan.
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Liite 2. Guillain-Barrén oireyhtyma eli Polyradikuliitti — Terveysnetti kuvina

wuodot

Guillain-Barrén oireyhtyma - Tietopaketti
sairaudesta

Guillain-Barrén cireyhtyma eli polyradikuliitti on harvinainen akuutti
keskushermoston sairaus. Sairaus on yleensa nopeasti eteneva, oireiden
vaihdellessa lievistd vaikeisiin pitk3aikaista kuntoutusta vaativiin ja eldamaa
tilapdisesti rajoittaviin oireisiin. Sairaudessa ovat tyypillisia liikuntakykyyn
vaikuttavat hermostolliset oireet.

Tietopaketti Guillain-Barrén oireyhtymasta on sivusto, jossa kerrotaan itse
sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta. Oman tai ldheisen sairauden
hoitoa koskevissa kysymyksissa tulee kddntya hoitavan 1a3karin tai
sairastuneen oman hoitoyksikon puoleen.

Sairauden ollessa harvinainen, se herdttda usein kysymyksid omasta
tulevaisuudesta, sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta seka siihen
sopeutumisesta, Tukea sairauden keskelld vaativat sekad sairastunut itse, ettd
sairastuneen I3hipiiri.

Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastuneista suurin osa paranee ennalleen ja
elama sairauden kanssa jaa ohimenevaksi vaiheeksi. Tama tietopaketti antaa
informaatiota ja tukea sairauden akuutista vaiheesta sitd seuraaviin
sopeutumisen ja kuntoutumisen vaiheisiin.

@ 2015. All rights reserved. Design by Jaana Miettinen, Birgit Pekkola, Sari Ristimaki.

Guillain - Barrén oireyhtyma

Guillain - Barrén oireyhtyma eli akuutti polyradikuliitti on selkdrangasta
lahtevien hermojuurten tulehdus. Sen keskeisimpina oireina ovat alaraajoista
symmetrisesti ldhteva ja ylospdin etenevd lihasheikkous tai halvaus, sek3
jannerefleksien haviaminen alaraajoista. Oireet etenevit muutamasta tunnista
noin neljaan viikkoon. Toipuminen ja motoristen toimintojen palautuminen kestaa
sairauden vaikeusasteesta ja oireista riippuen viikoista jopa vuoteen. 25 %:lle
jaa pysyvia oireita, kuten tuntopuutoksia.

Polyradikuliitin ilmaantuvuus on 1-2 sairastunutta / vuosi, Suomessa sairastuu ;
vuosittain 50-100 ihmista. Vaikka selvaa syytd sairaustumiselle ei tiedetd, joitain ~ Aiheesta muualla

Yleistd sairaudesta riskitekijoitd voidaan kuitenkin havaita.

- Alamuodot
- Riskitekijat Sairauden hoitoon kuuluu lazketieteellisen hoidon lis3ksi tarkeina osa-alueina jo - Terveyskirjasto

. . _— sairaalassa aloitettava kuntoutus seka psyykkisen hyvinvoinnin turvaaminen.
Oireet ja diagnosointi peYy ¥

Hoito

Toipuminen

Sanasto

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Miettinen Birgit Pekkola Sari Ristimaki



Etusivu

Yleistd sairaudesta
- Alamuodot
- Riskitekijat
Oireet ja diagnosointi

Hoito

Toipuminen

Etusivu

Yleistd sairaudesta
- Alamuodot
- Riskitekijat
Oireet ja diagnosointi

Hoito

Toipuminen

Sanasto

48

Guillain - Barrén oireyhtyman alamuotoja

Guillain - Barrén oireyhtymastd eli akuutista polyradikuliitista tunnetaan useita
eri alamuotoja, jotka eroavat toisistaan lahinna siina, mitd osaa hermosolusta ne
vaurioittavat.

AIDP - Akuutti inflammatorinen demyelinoiva polyradikuliitti
Suomessa ja lansimaissa yleisin, yli 90 % on titd akuuttia muotoa.

MFS - Miller-Fisher syndrome

Guillain-Barrén oireyhtyman tunnetuin alamuocto, sen osuus on 5-10 % kaikista
oireyhtyman muodoista. Sairaus on krooninen ja se voi uusiutua. Aiheesta muualla
AMAN - Akuutti motorinen aksonaalinen neuropatia
Suomessa harvinainen, esiintyy padasiassa Aasiassa. - Terveyskirjasto
AMSAN - Akuutti sensomotorinen aksonaalinen neuropatia

Tavataan maailmanlaajuisesti, mutta kuitenkin yleisimmin Kiinassa. Sairaudesta

toipuminen on muita hitaampaa ja sairastuneelle jd3 suuremmalla

todennakoisyydella pysyvaa lihasheikkoutta.

Guillain-Barré sairautena

Riskitekijoita sairastumiselle

Guillain-Barrén oireyhtyman aiheuttajaa ei tunneta eikd sen puhkeamista voida
ennalta ehkaista. Kuitenkin on osoitettu joidenkin tekijéiden suurentavan
sairastumisen riskia.

Sairastettu infektio

On todettu, ettd suurimmalla osalla sairastuneista on ollut jokin
yldhengitysteiden- tai maha-suclikanavan infektio 1-4 viikkoa ennen oireiden
alkua. Yhteys infektioiden ja Guillain-Barrén oireyhtyman valilla uskotaan
liittyvdn infektioiden aiheuttamaan immunologiseen vasta-ainereaktioon
elimistossa.

Aiheesta muualla
Sukupuoli
Sukupuolen on katsottu olevan riskitekija sikali, ettd miehet sairastuvat .
oireyhtymaan 1,5 kertaa naisia useammin. - Terveysportti
Tka
Nuoret aikuiset ja yli 55-vuotiaan sairastuvat muita useammin.

Rokotukset

Rokotusten ja Guillain-Barrén valinen yhteys on perusteltu lahinna niiden
ajallisella yhteensopivuudella, Yhteys on kuitenkin pieni, ja rokotuksista saatavan
kiistattoman hyodyn vuoksi ei niista pida kieltaytya ilman I3akarin ohjeita.

Kirurginen leikkaus
I siklkankaan an aiateltn nnstavan riskia nnin kinsinkeartaisaksi monbon vaastisn
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Etusivu Kuntoutus

Guillain - Barrén oireet ja diagnosointi

Guillain - Barrén oireyhtymaan sairastuneen oireet ovat hyvin tunnistettuja
myos perusterveydenhuollossa, vaikka sairaus onkin harvinainen.

Diagnosointi on keskeisten oireiden perusteella nopeasti tehtavissd. Kun sairautta
epdillaan, ohjataan potilas aina heti sairaalaan tutkimuksiin ja seurantaan -
Iahinnd syysta, ettad sairaus voi edetd hengityslihaksiin ja vaatia valvontaa seka
hengityksen avustamista.

i Aiheesta muualla
Yleistd sairaudesta

Oireet ja diagnosointi
- Oireet
- Diagnosointi ja
tutkimukset

- Terveyskirjasto

Hoito

Toipuminen

FEtusivu Guillain-Bar

Guillain - Barrén oireet

Keskeiset piirteet

. Alaraajoista alkava ja etenevad lihasheikkous, johon voi liittyd
tunnottomuutta ja pistelyn tunnetta.

Janneheijasteiden puuttuminen.

Tavallisimmat lisépiirteet

A Aiheesta muualla
~ Yleistd sairaudesta

. Eteneminen muutamista paivistd 4 viikkoon,
Oitec;aitré':tdiagnosointi . Symmetrisyys, eli oireiden ilmeneminen molemmissa jaloissa tai kdsissa. - Terveyskirjasto
- Ejtakg\:rfjll:;re‘;‘ ja . Tunnottomuutta, pistelyd, kuumotusta.
Hoito . Aivohermo-oireet, tavallisimmin molemminpuoleinen kasvohermohalvaus.
Toipuminen . Autonomisen hermoston ocireet, eli rytmihairiét, matala verenpaine,

hikoiluhdirio, virtsaamisen tai ulostamisen hairiét,

. Kuumeilu puuttuu.
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uodot

Guillain - Barrén oireyhtyman diagnosointi

Diagnosointi

Guillain-Barrén oireyhtyma diagnosoidaan kliinisten oireiden ja erilaisten
tutkimusten perusteella. Diagnoscinnissa huomioidaan mahdollinen edeltava
ylahengitysteiden tai mahasuoli-kanavan infektio, joiden on todettu olevan
riskitekijoita.

Aiheesta muualla

Tavallisimmat tutkimukset

Mikroskoopin avulla voidaan nahda hermosolun myeliinitupen tai aksonin

. . P } - Terveyskirjasto
vauricituminen tai vaheneminen.

Likvor- eli aivoselkdydinnesteessa voidaan todeta suurentuneita valkosolu- tai
proteiinimaarii. Tutkimus tehd3an lumbaalipunktion avulla, eli ndyte otetaan
ohuella neulalla alaselan alueelta, jossa ei enda ole selkaydinta. Tutkimus on
vaaraton ja yleensa ldhes kivuton. Naytettd otettaessa potilas on joko istuallaan
tal makaa kyljelldan.

ENMG-tutkimuksen avulla voidaan 2-3 viikkoa oireiden toteamisesta nahda
sairaudelle tyypilliset sahkodiset muutokset hermostossa. Hermojen
inhtannnenksiz futkittasssa kiinnitat3sn mittaavat farraalaktradit thon ninnalla

Guillain - Barrén oireyhtym&an sairastuneen hoito

Guillain - Barrén oireyhtymaan sairastuneen hoito tulisi aloittaa kahden
ensimmaisen oireviikon aikana toipumisen edistdmiseksi.

Sairauden alkuvaiheen hoito kuuluu aina sairaalaan, koska oireet voivat edetd
nopeasti. Potilas otetaan seurantaan vuodeosastolle lievaoireisissakin
tapauksissa. Tarkka seuranta on tarpeellista, jotta havaitaan sairauden
mahdollinen eteneminen hengityslihaksiin.

Mikali oireet vaikeutuvat voidaan joutua turvautumaan tehovalvontaan, jolloin
seurataan lihasheikkousoireita ja hengitystoimintaa sdanndllisesti. Pahimmassa
tapauksessa tilapdiset henked uhkaavat verenkierron hairiét, joita hermoston
vaurioituminen saattaa aiheuttaa, vaativat teho-osastotasoista valvontaa ja
monitorointia. Monitoroinnilla seurataan syddmen ja hengityselimistén toimintaa
mittausarvojen, kuten syddmen rytmin ja sykkeen sekd hapetusarvojen avulla.
Tarvittaessa voidaan hengitysta avustaa koneellisesti.

- Terveyskirjasto

Sairauden hoitomuodot valitaan yksiléllisesti tarpeen mukaan, vaikka hoidossa
noudatetaan sairauden yleisia hoitoperiaatteita.
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Guillain-Barri irautena Tukimuodot

Guillain - Barrén oireyhtymian hoitomuotoja

Guillain-Barrén oireyhtyman vaikeiden muotojen hoidossa kaytetadn kahta
paaasiallista hoitomuotoa, plasmafereesia ja immunoglobuliinihoitoa. Kuitenkin
tarve naille on ainoastaan jos sairastunut on menettdmassa kavelykykyaan tal
joutumassa hengityskonehoitoon. Lisaksi huomioidaan kivunhoito, psyykkinen

hyvinvointi seka oireiden mukainen muu hoito. Hoito valitaan aina yksiléllisesti
kunkin potilaan cireiden mukaan.

Plasmafereesia eli plasmanvaihtoa voidaan verrata keinomunuaishoitoon eli Aiheesta muualla
. Yleistd sairaudesta dialyysiin. Potilaalta poistetaan tissa tapauksessa verestd valkuaisaineita, joiden
maaran on todettu kohoavan sairastumisen yhteydessa. Hoito olisi aloitettava 1
Oireet ja diagnosointi viikon sisalla oireiden alkamisesta, ja 1-2 viikon aikana tehdaan yleensa 5 - Terveyskirjasto
plasmanvaihtoa. Hoito nopeuttaa toipumista mahdollistaen aikaisemman
Hoito itsenadisen liikkkumisen sekd vihentia hengityskonehoidon tarvetta.

- Hoitomuodot

Immunoglobuliinihoito eli immunoterapia on cireyhtyman ensisijainen

Toipuminen hoitomuoto vaikeassa taudinkulussa, johon liittyy kdvelykyvyn heikkenemista ja
hengitysvaikeuksia. Hoito olisi aloitettava 2 viikon kuluessa oireiden alkamisesta.
immunoterapia on lapsilla ja vanhuksilla aina ensisijainen hoitomuoto. Hoito
vaikuttaa immuunivasteeseen ja toteutetaan antamalle potilaalle

Sanasto immunoglobuliinia suonensisdisesti joko 5 tai 1-2 vuorokauden jaksoina. Hoidon
vaikutusta voidaan joutua odottamaan 1-3 viikkoa.

Selkdydinnesteen suodatusta kdytetdan vaikeaoireisella potilaalla kohonneen

Etusivu Barré sairautena ukimuodot

Toipuminen Guillain-Barrén oireyhtymassa

Guillain - Barrén oireyhtymaan sairastuneista valtaosa toipuu taysin, vaikka
sairaus olisi jo diagnoscintivaiheessa edennyt pitkdlle. Toipuminen alkaa noin
neljan viikon sisdlla ocireiden alkamisesta, mutta se saattaa kestda useita
kuukausia tai joskus jopa 1-2 vuotta. Uusiutumisriski on suurin oireyhtyman
lievaoireisena sairastaneilla nuorilla. Lasten toipumisennuste on parempi kuin
aikuisten.

Jonkin asteinen kdvelyvaikeus on yleisin pysyva haitta noin 10-20 %:lla

fem o sairastuneista.
Yleistd sairaudesta Aiheesta muualla

Oireet ja di inti Alaraajaheijasteiden hdviaminen on tavallista, mutta se ei ole haitta
| Qireet ja diagnosointi toimintakyvyn kannalta.

. - Terveyskirjasto
Hoito Fatigue eli uupumus jaa joillekin haittaavaksi jopa vuosiksi.

. . - Neuroliitto
Toipuminen

Sairauteen menehtyy noin 5 % sairastuneista.
-Maskun neurologinen
kuntoutuskeskus
Toipumista edistdva fysioterapia aloitetaan jo sairaalassa, heti
pahenemisvaiheen pastyttya. Kuntoutus ja psyykkinen tuki ovat jokaisen -Kela

Sanasto sairastuneen oikeus myos kotiutumisen ja toipumisvaiheen jalkeen.

Kuntoutus-osasta l6ydat tietoa sairaudesta toipumiseen edesauttavista
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Guillain-Barré sairautena

Guillain-Barré sairautena

Kuntoutus Tukimuodot Linkkejé

Kuntoutuminen Guillain - Barrén oireyhtymsassa

Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastuneen aktiivinen kuntoutus olisi aloitettava heti
kun sairauden eteneminen pysahtyy. Oikein jarjestetylla ja aktiivisella
kuntoutuksella saavutetaan usein normaali toiminta- ja liikuntakyky. Sen avulla
voidaan auttaa sairastunutta sdilyttdmasn itsendisyytensd sekd selviytymdan
jokapaivaisesta elamasta. Suurin osa, eli noin 75 % sairastuneista paranee
kokonaan, mutta osalle j&3 oireita jotka hankaloittavat normaalia eldmas. Qireet
voivat olla fyysisid, psyykkisid tai molempia.

Kuntoutus on tavoitteellista, moniammatillista toimintaa, joka edistdd Guillain-
Barrén oireyhtymdaan sairastuneen toimintakykya, itsendista selviytymista,
hyvinvointia ja tydllistymistd. Sairastuneen oma sitoutuminen ja motivaatio ovat
kuitenkin ensiarvoisen tarkedssa asemassa kuntoutumisen onnistumisen ja
tehokkuuden kannalta.

Aiheesta muualla

- Neuroliitto
Kuntoutus tapahtuu laaditun kuntoutussuunnitelman mukaan. Suunnitelma tehdaan

yhteistydssa sairastuneen ja esimerkiksi fysioterapeutin, toimintaterapeutin ja - Maskun neurologinen

neuropsykologin kanssa. Siind laaditaan tavoitteet ja keinot tavoitteiden kuntoutuskeskus
saavuttamiseksi kuntoutujan yksil6llisten tarpeiden mukaan.
Kuntoutussuunnitelmassa huomioidaan myds kaikki etuudet, joihin kuntoutujalla on - Kela

kuntoutuslainsaadannon mukaan oikeus.

Kuntoutus Tukimuodot

Arkielaman haasteita

Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastuneen eldmaan toipumisvaiheessa saattaa
liittyd erilaisia arjen sujumiseen vaikuttavia tekijoitd, kuten kipuja, uupumusta tai
peruselintoimintoihin liittyvia ongelmia. Omaa elamaa haittaavista asioista
kannattaa keskustella hoitavan I&3karin ja hoitohenkilékunnan kanssa ratkaisujen
loytamiseksi.

Guillain-Barrén oireyhtymasta kuntoutuvan on hyva oppia myos itsehoitotaitoja,
Jjotka voi sisallyttdd jokapaivaiseen elama&an. Monipuolinen ruckavalio, riittava uni,
sadnnéllinen kunkin tilanteeseen sopiva liikunta, stressin hallinta, 133kkeiden kdyttd
ohjeiden mukaan, cireiden ymmartaminen ja oman toiminnan muuttaminen niiden
mukaan tarvittaessa edesauttavat toipumista. Aiheesta muualla
Yksi yleisimmistd ja pitk3aikaisimmista oireista, joka potilaalle voi jd3da, on
umus. Uupumuksen hoitoon ei ole olemassa ldakitysta, vaan sita hoidetaan
varovaisella fyysiselld harjoittelulla, ulkoilulla ja pdivarytmin huomioimisella.
Epanormaalit tuntemukset, kuten pistely ja puutuminen varpaissa tai sormissa

- Meuroliitto

- Maskun neurologinen

voivat olla merkkina siita, etta tahtia pitaisi hidastaa. Tallaiset tuntemukset voivat kuntoutuskeskus
johtaa uupumisoireyhtymaén, jos niitd ei huomioida ajoissa. Qireet yleensd
helpottavat riittavan levon seurauksena. - Kela

Kipuoireet ovat melko yleisia viela toipumisen jalkeenkin. Kipu voi olla
neuropaattista eli hermokipua, tai johtua siitd ettd pitkaan kayttamatea olleita
lihaksia on rasitettu liikaa ja liian nopeasti. Tallgin lihakset ja nivelet saattavat
artyd ja jopa tulehtua. Oikean kipuldakityksen loytyminen edellyttaa usein eri
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Etusivu Guillain-Barré sairautena Kuntoutus Tukimuodot Linkkeja

Oman motivaation johdattamana fysioterapiasta ja
toimintaterapiasta apua arkeen!

Salrastuneen oma motivaatio kuntoutua on ensiarvoisen tarkeaa
paranemisprosessissa. Keinoja ja apua paranemiseen saa mm. fysioterapiasta ja
toimintaterapiasta.

Fysioterapia

Sairastuneen kuntoutus aloitetaan heti kun taudin eteneminen pysahtyy.
Saanndllinen ja aktiivinen fysioterapia aloittaan jo sairaalassa, ja sita pitaisi jatkaa
tarvittaessa kuukausien ajan, saadun tuloksen ja sairauden vaikeusasteen mukaan.

y d Kuntqlltus . Aiheesta muualla
facte] ATJ?” haa;tellta Fysioterapiassa keskitytdan liikkumisen ja toimintakyvyn yllapitimiseen ja
B Fylslf?terap\a J,a parantamiseen. Se koostuu neuvonnasta, harjoittelusta seka fysikaalisista
toimintaterapia hoidoista. Fysioterapiassa arvioidaan kuntoutujan teimintakyky, mahdolliset - Neuroliitto
- PSWk.k'”e"’ tuki alenemat siina, seka keinot tilanteen parantamiseksi. Fysioterapiassa arvioidaan
- Vertzlnstuk\ lisdksi apuvilineiden tarve ja ohjataan niiden kaytossd. My&s kipuihin saa usein - Maskun neurologinen
- Omaiset apua fysioterapiasta. kuntoutuskeskus
- Tukea kuntoutumiseen Toimintaterapia - Kela

Toimintaterapian tavoitteena on auttaa sairastunutta arkieldman haasteissa ja

mahdnllictaa itcansinan arki Giins Lartnitaraan arlkialsmsees farvittavian tnimian

Ftusivu Guillain-Barré sairautena Kuntoutus Tukimuodot

Psyykkinen hyvinvointi sairauden keskella

Tunne-eldman ongelmat ovat normaaleja ja niita esiintyy suurella osalla
toipilaista. Sairauden uusiutuminen, vaikka onkin harvinaista, saattaa mietityttaa ja
pelottaa. Mahdolliset ikdvat cireet toipilasaikana tai hidas toipuminen voivat
aiheuttaa mase ta, unil itd, ruokahaluttomuutta tai ylensymista.
Myos seksuaalihdiriditd voi esiintya.

Useimmat saavat psyykkisiin ongelmiin apua laakityksesta seka erilaisista
terapioista, kuten yksilé-, ryhma- tai perheterapioista. Terapiat auttavat
kuntoutujaa tunnistamaan omia voimavarojaan sekd I6ytdmaan keinoja selviytyd

A arjessa.
% Kuntoutus Aiheesta muualla
i e - Arjen haasteita Vertaistuki on monelle sairastuneelle tarkea tuen muoto. Talléin huomaa, ettei
- Fysioterapia ja ole yksin sairauden kanssa ja mahdollinen itselld edess3 oleva toipuminen on
toimintaterapia havaittavissa samaa sairautta sairastavalla kohtalotoverilla. - Neuroliitto
- Psyykkinen tuki
- Vertaistuki Sairaudesta puhuminen ldheisten kanssa, hyva ja luottamuksellinen suhde - Maskun neurologinen
- Omaiset terveydenhuollon ammattilaisten kanssa, seka ymmarrys omasta sairaudesta Kuntoutuskeskus
lisdavat psyykkistd hyvinvointia.
- Tukea kuntoutumiseen
- Kela
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Guillain-Barré sairautena

Tukimuodot

Vertaistuki

Guillain-Barrén oireyhtymaan sairastunut henkild ja hdnen omaisensa voivat
tuntea olevansa yksin sairauden tuomien uusien asiciden ja kysymysten kanssa.
Samassa tilanteessa olevan kanssa voi jakaa kokemuksia, antaa ja saada tietoa
sekd vinkkejd, Se myds avaa uusia ndkdkulmia itselle ajankohtaisiin asioihin,
Sairastunut voi keskustella samassa sairauden vaiheessa olevan kanssa, jolloin
ongelmat ovat yhteisia, tai mahdollisesti jo pidemmalle toipumisessa ehtineen
kokemuksista. Vertaistuki sek3 auttaa ettd saa apua.

Vertaistuella tarkoitetaan kahden tai useamman samassa tilanteessa olevan
ihmisen tasa-arvoista ja vastavuoroista suhdetta.

Guillain-Barrén oireyhtymaa tal muita neurclogisia sairauksia sairastaville on
tarjolla vertaistukea esimerkiksi Neuroliiton Harnes (harvinaiset neurologiset
sairaudet)-vertaistukiryhmdssa, Yhdistyksen vertaistukiryhmat kokoontuvat
vahintadn muutaman kerran kevat- ja syyskausina, jotkut jopa kerran
kuukaudessa. Kokoontumisissa on mahdollisuus keskustella muiden samaa tai
samankaltaista sairautta sairastavien kanssa seka niissa jarjestetaan myas
asiantuntijavierailuja. Guillain-Barrén ocireyhtymd&a sairastaville on oma
Polyradikuliitti-vertosto.

Neuroliitolla on mydés puhelimitse toimivaa vertaistukea, heidian kanssaan voi
halutessaan keskustella nimettémana ja luottamuksellisesti.

Etusivu

Kuntoutus
- Arjen haasteita
- Fysioterapia ja
toimintaterapia
- Psyykkinen tuki
- Vertaistuki
- Omaiset

- Tukea kuntoutumiseen
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Guillain-Barré sairautena

Kuntoutus Tukimuodot

Tukea sairastuneen omaiselle

Perheenjdsenen sairastuminen vakavasti muuttaa perheen arkea ja synnyttas
monenlaisia tunteita. Omaiset kayvat myos lapi sairastumisen aiheuttaman
kriisivaiheen, he tarvitsevat tietoa sairaudesta, toipumisesta, sekd sairauden
vaikutuksista potilaan ja perheen elamaan. Realistinen tieto auttaa omaisia
suunnittelemaan kdytdnndn asioita ja tul isuutta, Tiedon lisdksi omaiset
kaipaavat tukea ja tunnetta ettei heitd jatetd yksin selviytymaan kaikista
muutoksista.

Jos laheisen sairaus on vaikea-asteinen ja se on jattanyt tukea vaativia fyysisia
rajoitteita, saattaa omainen kokea mielekkaaksi ja3ds tilapaisesti kotiin holtamaan
toipilasta. Omaishoitajan ty6 on palkitsevaa, mutta se saattaa olla myds raskasta
niin fyysisesti kuin henkisestikin. Omaisen ottaessa hoitajan roolin, han tarvitsee
seka tiedollista etta konkreettista tukea omaishoitajuuteen, ja myos omaa aikaa.
Hoito- ja lomitusapua tarjoavat kuntien kotipalvelut, omaishoitajien yhdistykset ja
erilaiset vapaaehtois- ja ystavajarjestot.

Taloudellista tukea vol hakea oman kunnan sosiaalitoimistosta sekd Kelasta.
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Ftusivu Guillain-Barré sairautena Tukimuodot Linkkeja

Tukea sairastuneelle ja omaiselle

Sairastuttuasi et ole yksin, seka taloudellista ettd henkista tukea tarjoavia yksikaita
on useita., Tuen tarve ja mahdollisuudet kannattaa ottaa puheeksi heti sairauden
alkuvaiheista alkaen. Tukea on tarjolla seka sairastuneelle ettd omaiselle.

Terveyspalvelut

Sairastuttuasi, jo sairaalassaocloaikana seka hoitohenkilékunnan etta
sosiaalihoitajan toimesta selvitetdaan kotona parjdgamisen ja kuntoutumisen
kannalta valttamattémia tukitoimia. Sosiaalihoitaja neuvoo tarvittaessa myéds
taloudellisen avun hakemisessa. Fysioterapia ja toimintaterapia ovat osa

o B terveyspalveluja. Aiheesta muualla
"Tuki ei lyhennd
matkaa, mutta tekee Neuroliitto
sen turvallisemmaksi L . ) . . ) o - Neuroliitto
kulkea" Meuroliitto jérjestda monipuolista tukea neurclogisista sairauksista karsiville,
esimerkiksi ohjausta, neuvontaa, avokuntoutusta, sopeutumisvalmennuskursseja, .
kuntoutuskursseja, teemakursseja ja avoterapiaa. - Maskun neurologinen
kuntoutuskeskus

Vertaistuki, eli samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa ajatusten,
kysymysten ja vinkkien jakaminen on monasti sairastuneelle ja omaiselle suuri - Kela
apu. Vertaistukea saat esimerkiksi neuroliiton kautta.

Meuroliitolla on my6s neuvontapuhelin, josta saa ohjausta ja neuvontaa
esimerkiksi arfessa suoriutumisen, ty@eldmaan, opiskeluun ja lilkkumiseen kodin

Etusivu Guillain-Barré sairautena Kuntoutus Tukimuodot Linkkejé

Lisdtietoja sairaudesta ja kuntoutumisesta

Terveyskirjastosta |6ydat tietoa sairaudesta ja sen hoidosta.
www.terveyskirjasto.fi.

> = = Duodecim, lddketieteellinen aikakauskirja sisiltaa tietoa sairaudesta ja sen
hoidosta.
www.duodecimlehti.fi.

Neuroliitto toimii neurologisia sairauksia sairastavien ja heidan omaistensa tukena.
www.neuroliitto.fi.

- Sanasto
k neurologi k kesk on suomen ainoa yksinomaan
neurologisiin sairauksiin erikoistunut kuntoutuksen yksikka. )
www.kuntoutuskeskus.fi/ - Lahteet

Kela myontaa tukea sairastuneelle ja kuntoutujalle.
www.kela.fi

Ylla olevista luotettavaa tietoa sisaltavista linkeista 16ydat tietoa sairaudesta,
hoidosta, kuntoutumisesta seka tukimuodoista.
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Etusivu suillain-Barré sair. Kuntoutus Tukimuodot Linkkej&

Sanasto

AIDP Akuutti rén cireyhtyman
alamucte.

Hermoselun visjshaarake, joka johtaa impulssin solussa.

Akuutti moterinen inen neurcpatia, rén oireyhtymén alamuoto.

AMSAN Akuutti inen inen neurcpatia. rén sireyhtymin
alamucte.
Arefleksia Refleksittsmyys
Ataksia T liikkeen ion hairid, inchairid. Lihteet
Atelektaasi Keuhkon tai sen osan toimimattomuus.
oMV Sytomegalovirus, herpesviruksiin kuuluva mikrebi.
Demyelinastio Hermosclun myeliinikerroksan tuho.
Demyelingiva Hermosolun myeliinikerrosta tuhoava.
By Ebstein-Barrinvirus, herpesviruksiin kuuluva mikrobi.
ENMG Elektroneuromyografia, on hermojuurten ja dareishermojen seka lihasten toiminnan

sdhkdinen tutkimus.

GBS Guillain-Barrén syndrooma.

Etusivu uillain-Barré sairautena Kuntoutus Tukimuodot Linkkejd
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