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LUKIJALLE

MS-tauti on etenevd neurologinen sairaus. Vastasairastunut kysyykin
usein: miten ja kuinka nopeasti timd minun tapauksessani etenee?
Tdhin kysymykseen kukaan ei osaa vastata. MS-tautiin liittyy monia
ennakkoluuloja, mutta totuus ei aina ole dramaattinen.

MS-taudin kanssa voi eldd hyvia elimaa. Tarkeintd on eldd ja yrittdd
hyviksyd sairauden olemassaolo. Sairauttaan kukaan ei voi valita, mutta
suhtautumisensa siihen voi. Sairastuneen on hyvi ottaa sairauden hoito,
liikunta ja hyvit elamintavat osaksi arkea alusta asti. MS-tauti ei valtta-
mittd muistuta olemassa olostaan ensivaiheen jilkeen.

MS-tauti on yksildllinen ja monimuotoinen sairaus, kahta saman-
laista tapausta ei ole. Siksi kaikkea tietoa sen oireista, etenemisestd tai
hoidosta ei voi soveltaa kaikkiin tapauksiin. Tdhdn oppaaseen on koottu
joitain keskeisid asioita, joita vastasairastunut saattaa kohdata ensimmai-
sind vuosina diagnoosin saamisen jéilkeen.

Oman sairauden hoitoa koskevissa kysymyksissa tulee kddntyad esi-
merkiksi hoitavan lddkarin tai MS-hoitajan puoleen. Neuroliitto tarjoaa
monipuolista neuvontaa sairauden kanssa elimiseen, kuten sosiaali-
turvaan tai palveluihin, liittyvissd kysymyksissa. Alueellisissa jasenyhdis-
tyksissd ja niiden kerhoissa toisten sairastuneiden tuki on ldhelld. Neuro-
liiton koulutetut vertaistukijat antavat keskusteluapua.

Tietoa oppaassa mainituista ja muista Neuroliiton palveluista sekd
mm. vertaistukijoiden yhteystiedot 16ytyvit Neuroliiton internet-sivuilta

neuroliitto.fi.
Lisdtietoja voi kyselld my6s puhelimitse Neuroliiton toimistoista:

Helsingin yliopistollisen keskussairaalan toimialue, puh. 0400 976 742
Kuopion yliopistollisen keskussairaalan toimialue, puh. 0400 976 741
Oulun yliopistollisen keskussairaalan toimialue, puh. 0400 976 743
Tampereen yliopistollisen keskussairaalan toimialue, puh. 0400 976 740
Turun yliopistollisen keskussairaalan toimialue, puh. 0400 976 718
Keskustoimisto, puh. (02) 439 2111

MS-TAUTI — KASIKIRJA VASTASAIRASTUNEELLE © NEUROLIITTO RY 2020



Diagnoosi tutuksi



KIRJE VASTASAIRASTUNEELLE

Kun neurologi kertoi minulle, ettd sairastan MS-tautia, en ensin uskonut
sitd. Ajattelin ettd minua huijataan. Kotona minut valtasi viha, kiukku ja
itsesdili. Itkin lattialla: miksi juuri mina sairastuin?

Alkusokin jilkeen ryhdyin hankkimaan tietoa sairaudesta. Ensim-
maiinen mielikuva taudista oli pyorituoli. Tutkittuani asiaa huomasin,
ettd sairaudessa on monta puolta. Onneksi siihen ei ainakaan suora-
naisesti kuole. Kuukauden ajan ajatukseni olivat erittdin ristiriitaisia.
Masentuneena ajattelin, ettd minusta ei ole endd mitddn hyotya kenel-
lekdidn, olisi parempi jos kuolisin. Perhe ja ystdvit auttoivat minua kui-
tenkin selviytymaiin.

Olet ehki loukkaantunut ja poyristynyt sinuun kohdistuneesta sattu-
manvaraisesta itsemdiraamisoikeutesi menettimisestd. Mind ainakin olin
erittdin loukkaantunut. Siitd huolimatta jatkoin elimani toteuttamista.

Nykyisin kidytossd olevat ladkkeet mahdollistavat paljon, eikd omien
rajojen etsimistd kannata lopettaa! Suru oli suuri, mutta siitd puhumi-
nen auttoi selvittimain ajatuksia. Totesin lopuksi, ettd mikdan peloista
ei ollut perusteltu, ei kestanyt kriittista tarkastelua ja ddneen lausuttuna
jopa kuulosti hassulta.

Eliamai ei lopu diagnoosiin. Ammenna itsellesi voimaa ymparistosta
ja laheisistd. Vililld tuntuu pahalta ja ottaa padhin. Tuntuu, ettd kaikki
ovat sinua vastaan. Kddnna vastoinkdymiset itsellesi sopivalla tavalla
voimavaraksi, ja nauti pienistd asioista.

Muutamien vuosien jilkeen diagnoosista vapaa-aika on tullut paljon
tarkeimmaksi. Olen pyrkinyt vihentdmdin tyon mairdd ja arvostusta.
Perheeni on tullut tirkeammaiksi kuin ennen. Kuljen lasteni harrastuk-
sissa mukana, ja se toimii hyvini vastapainona tyolle.

Luonnossa liikkkuminen on minulle my6s tirkeéd, ja koiran hankki-
minen on yhdistinyt perhettimme lisdd. Olen oppinut sairastumisen
myOtd arvostamaan itsedni enemman kun tajuan, ettd terveys voisi olla

huonommallakin tolalla.

Kirje on koostettu yli kolme vuotta MS-tautia sairastaneiden kirjoituksista

kuntoutuskurssilla Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa.
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MIKA ON MS-TAUTI?

MS-tauti on keskushermoston eli aivojen ja selkidytimen sairaus. Tauti ei
suoraan vaurioita muuta elimistod. Immuunijirjestelmi puolustaa kehoa
haitallisiltabakteereiltajasyovaltd. Osa MS-tautiin sairastuneen immuuni-
jarjestelmistd toimii virheellisesti ja hyokkdd omaa hermostoa vastaan.
MS-tauti kuuluu ns. autoimmuunisairauksiin.

MS-taudissa immuunijérjestelma vaurioittaa ensisijaisesti keskus-
hermoston myeliinid. Myeliini eli hermovaippa on hermosolujen jatkeita
peittivid ainetta, joka parantaa sihkoista tiedonkulkua niissd. MS-oireet
johtuvat hermovaipan rikkoontumisesta, joka hidastaa tai estdd tiedon-
kulkua aivoista ja selkdytimestd muualle kehoon.

Normaalisti valkosolujen tehtdvd osana immuunijirjestelmdd on
etsid ja tuhota kaikki elimist6on kuulumaton. Tuntemattomasta syysta
MS-taudissa hermovaipalle vahingolliset valkosolut tunkeutuvat veren-
kierrosta keskushermostoon ja synnyttivit tulehduspesikkeitd. Tédssd
tapahtumassa valkosolut ovat tunnistavinaan myeliinissé vieraita raken-

teita ja hyokkaavit niitd vastaan.

valkosolu

@@ ©eQ ’.5

<

verisuoni

hermosolu

hermovaippa

MS-taudin aiheuttavat vaarin toimivat valkosolut, jotka virheellisesti paasevat
verenkierrosta keskushermostoon. Sielta valkosolut tarttuvat hermosaikeiden
hermovaippaan. Tasta seuraava reaktio vaurioittaa hermovaippaa.
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Immuunijarjestelmin hyokkays loppuu jonkin ajan kuluttua, ja vaurioi-
tuneeseen hermoon muodostuu arpikudosta. Arvet nakyvit aivojen mag-
neettikuvissa. Taudin nimi multippeliskleroosi eli suomeksi pesikekovet-
tumatauti viittaa ndihin arpeutumiin.

Vaurioitunut myeliini voi korjautua erityisesti taudin varhaisessa vai-
heessa. Jos immuunijirjestelmédn hyokkaykset toistuvat, uusiutuminen
vaikeutuu. Kun hermosiie jda ilman myeliinin suojaa, sekin vaurioituu.
Hermosolut eivit uusiudu yhtd hyvin kuin muut elimiston solut, minka
takia vauriot ovat pysyvid. Tiedonkulku hermostossa saattaa kuitenkin
etsid uusia reittejd, jotka kiertdvit vaurioituneet hermoradat. Aivoilla on
tiettyyn rajaan saakka kyky muovautua muuttuviin olosuhteisiin. Tama
kyky sdilyy koko elinidn.

MS-taudin pahenemisvaiheen jilkeen, kun myeliini uusiutuu ja her-

mosto jarjestdaytyy uudelleen, osa oireista tai kaikki oireet saattavat havita.

SAIRASTUMINEN JA ENSIOIREET

MS-tautia sairastaa noin 12 000 suomalaista. Se on Suomessa nuorten
aikuisten yleisin vakava neurologinen sairaus. Diagnoosi tehdéin taval-
lisesti noin 20-50-vuotiaana. Sairastuminen alle 16 tai yli 60 vuoden
idssd on harvinaista. MS on yleisempi naisilla kuin miehilld, noin kolme
neljdsosaa sairastavista on naisia.

Taudin syntymekanismi on edelleen epéselvd, mutta sekd perinto-
ettd ymparistotekijoilld tiedetddn olevan merkitystd. MS-tauti ei ole
perinndllinen sairaus eikd diagnoosia voida nyt tai tulevaisuudessa tehda
geenitestin perusteella. Nykytietojen mukaan monet melko tavalliset
virukset ja bakteerit saattavat laukaista taudin puhkeamisen, jos henki-
16114 on perinndéllinen alttius sithen. Vield ei tiedetd, miksi joku sairastuu
ja toinen ei. Viimeaikaisissa tutkimuksissa jollakin tavalla vaikuttaviksi
tekijoiksi ovat nousseet mm. lapsuusiin infektiot, tupakointi ja alhainen
D-vitamiinipitoisuus.

MS-tauti alkaa nopeasti kehittyvilld oireilla, joiden perusteella sai-
rastunut ei valttimittd vield osaa hakeutua tutkimuksiin. Ensimmaiiset
oireet tulevat tavallisesti selkdytimestd, nikohermosta tai aivorungosta.

Selkdytimen oireet voivat ilmeti niin, ettd jalat eivit toimi niin kuin
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pitdisi, tai virtsaamisen kanssa on jotain kummaa. Nakéhermon oire voi
olla esimerkiksi usvainen kuva toisessa silméssi. Aivorungon toiminnan
hidirio aiheuttaa sen, ettd vaikeat sanat ddntyvit vadrin, lukiessa tekstin
rivit eivit pysy paikallaan tai katseen kohteesta muodostuu kaksoiskuvia.
Tavallisimmat ensioireet ovat nikohdiridt ja raajojen tuntohairiot.
Ensioireesta toipuu tavallisesti tiysin. Kymmenesosalla sairastu-
neista oireet kuitenkin jatkuvat ja lisddntyvit, ilman ettd niistd toipuisi
vililld. Hoitoon kannattaa joka tapauksessa hakeutua heti. Hoidon aloit-
taminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa on tirkedi sairauden

etenemisen kannalta.

DIAGNOSOINTI

MS-taudin diagnoosiin ei ole yhti testid, joka varmuudella tunnis-
taisi sen. Lahtokohtana diagnoosin tekemiseen ovat MS-taudille tyypil-
liset oireet ja neurologin tekemai lddkarintarkastus. Diagnoosi varmis-
tetaan aivojen ja selkdytimen magneettikuvauksella ja selkiydinneste-
tutkimuksella.

MS-diagnoosin asettamisessa noudatetaan ns. McDonaldin kritee-
rejd. Niiden mukaan sairastuneella pitdd olla tietty mairi oirejaksoja tai
uusia muutoksia magneettitutkimuksessa ennen kuin diagnoosi voidaan

tehdd. MS-taudin hoito aloitetaan heti, kun diagnoosi varmistuu.

SAIRAUTEEN SOPEUTUMINEN

MS-tauti tuo mukanaan monenlaisia sopeutumishaasteita. Diagnoosi
voi tuntua helpotukselta, kun mahdollisesti pitkinkin epatietoisuuden
ja etsintdvaiheen kautta oireille 16ytyy selitys ja nimi. Usein helpotuk-
sen rinnalla herdi kuitenkin paljon tulevaisuuteen liittyvid kysymyksia.
Miten sairauden kanssa voi eldi niin, ettd sen vaikutukset elamian olisi-
vat mahdollisimman vihiiset?

MS-tauti on seka oireiltaan ettd etenemistavoiltaan monimuotoinen,

eikd kukaan voi taata, miten kenenkin kohdalla tulee kdymaiin.
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Epédvarmuuden sietiminen onkin keskeisin tekija MS-taudin kanssa ela-
misessd. Pitdd uskaltaa haaveilla ja suunnitella, mutta toisaalta varautua
my0s vaihtoehtoisin suunnitelmin. Sairaus pitda ottaa huomioon, mutta
mielenkiinto pitdd kohdistaa elimiseen.

Sairaus voi vaikuttaa erilaisiin asioihin eri elimintilanteissa ja ika-
vaiheissa. My0s voimavarat ryhtyd tutustumaan omaan sairauteen ja
tekemddn elamdin tarvittavia muutoksia voivat vaihdella sen mukaan,
mitd kaikkia muita kuormitustekijoitd tai mielenkiinnon kohteita eli-
missd on. Toisaalta my6s muut elimdnmuutokset saattavat muuttaa sai-
rauden merkitystd, myos vihdisemmaksi.

Sekd elamdnkulun ettd MS-taudin vaihtelevuus ja ennakoimatto-
muus muodostavat yhdessa selviytymispolun, jolle diagnoosin my6ti on
ldhdettavd. MS-tautiin sopeutuminen on sitd, ettd oppii elimédin muu-

toksessa. Oppiminen vaatii tietoja, taitoja ja harjoittelua.
Eviitd selviytymispolulle:

e Hanki oikeaa tietoa. Suhteuta saamasi tieto omaan tilanteeseesi.

e Ammenna vertaistuesta: muiden kokemuksista voi saada my6s
konkreettista apua ja vinkkeji. Muista silti sairauden yksil6llisyys.

e Tutustu rauhassa omaan sairauteesi, luota omiin kokemuksiisi.

o Suostu tekemiin jotakin toisin, kdyttdmain apua ja apuvilineiti,
jos entinen ei suju tai rasittaa liikaa. Apuvilineet saattavat antaa
sinulle mahdollisuuden jatkaa sinulle tirkeiden asioiden tekemista.

e Luovusiitd, miki ei endd onnistu tai minkd tekeminen tuo
liikaa riskeja.

e Huomaa luopumisen ja luovuttamisen ero.

o Kunnioita suruasi, anna sille tilaa ja itsellesi aikaa.

o Ali torju aitoa mydtituntoa siilinpelossasi.

o Suhteuta vaatimustasosi suoritustasoosi. Siddd rima oikealle
kohdalle.

o Keksi uutta menetetyn tilalle.

e Huomaa pakollisen muutoksen positiivinen mahdollisuus.

o Nauti pienistikin ilon aiheista ja onnistumisen kokemuksista.

o Huolehti omasta hyvinvoinnistasi. Sairaus antaa oikeuden ja
velvoittaa sinua.

e Muista, ettd sairautta ei voi valita, mutta suhtautumisen voi.
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SAIRAUDESTA KERTOMINEN JA
LAHEISTEN SOPEUTUMINEN

Miten, milloin ja kenelle sairaudesta voi tai kannattaa kertoa? Tahin ei
ole yhtdin oikeaa vastausta, vaan jokainen tekee sen omalla tavallaan ja
omassa tahdissaan. Ratkaisuun vaikuttavat monet asiat. Ovatko ldheiset
huolissaan, joutuuko olemaan paljon sairaslomalla ja kuinka luontevaa
itselle on jakaa asioita muiden kanssa?

Sairastuminen on aina kriisi. Thmismieli toimii herkasti niin, ettd kun
yksin suree ja murehtii, huolet suurenevat. Parhaimmillaan toiselle kerto-
minen lievittdd omaa ahdistusta ja helpottaa oloa. Toisaalta voi tuntua tér-
kedltd, ettd ensin saa sulatella asiaa itsekseen. Muille kertominen voi olla
helpompaa, kun on itse saanut tietoa sairaudesta ja on joku kisitys asiasta.

Kun kertoo sairaudestaan, saattaa joutua yllittden ottamaan vastaan
myo0s hammennystd, pelkoa, surua ja jopa vihittelya tai kieltdmista. Sairas-
tunut voi joutua lohduttamaan, tukemaan ja vakuuttamaan toisia omasta
parjadamisestddn. Siksi on hyva kuunnella itsedén, tutkia omia voimavarojaan
ja miettid, kenelle kaikille jaksaa ja pystyy silld hetkelld asiasta kertomaan.

Perheenjisenille ja ldheisille on hyvi kertoa, kun on itse ensin saanut
kasiteltyd sairautta. Tyopaikalla sekd harrastusten parissa kannattaa kertoa
niille, joiden kokee tarvitsevan tiedon. Diagnoosista ei ole pakko kertoa
tyotovereille tai esimiehelle, mutta jos salaaminen pitkittyy, siitd voi tulla
taakka, joka vie turhaan voimavaroja. Monet kokevat, ettd kertominen
on helpottanut tydssi olemista ja ystdvien kohtaamista eikd aiheuttanut
hylkddmisti tai eristimistd, jota itsekseen saattoi pelita. Itse voi vaikuttaa
sithen, millaiset kasvot sairaudelle antaa ja miten sen kanssa parjia.

Kun perheessd yksi ihminen sairastuu, myds liheiset “sairastuvat”
omalla tavallaan ja omassa tahdissaan. Aluksi ldheinen saattaa olla koros-
tetun vakaa ja turvallinen koska kokee, ettd hinen tulee olla turvana ja
tukena sairastuneelle. Sairauden kisittely viivistyy, jos ldheinen odottaa,
ettd hinen tunteilleen on tilaa perheessa.

Joskus laheistd voi ahdistaa, kun sairastunut haluaa, ettd tilanne
pidetddn salassa. Laheinen voi tarvita mahdollisuuden tuulettaa omia
tunteitaan jonkun perheen ulkopuolisen kanssa. Tdhdn sairastuneen
kannattaa antaa lupa, ja ldheisen kannattaa itse pitdd huolta myos omasta

jaksamisestaan.
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Hoito ja hyvinvointi



OIREET

MS-taudin aiheuttamat muutokset keskushermostossa ovat aivojen ja
selkdytimen tilavuuteen nihden pienii, ja niitd esiintyy hajallaan eri
osissa. MS-taudin oireet ovat erilaisia eri ihmisilld riippuen siitd, missd
keskushermoston osissa muutoksia ilmenee. Osa muutoksista voi sijoit-
tua alueille, joiden tehtdvai ei tdysin tunneta. Vain kymmenesosa aivo-
jen magneettikuvauksissa nikyvistd uusista pesidkkeistd aiheuttaa oireita.
MS-muutoksia voi nidkyd my0s tdysin oireettomilla ihmisilld, jotka jos-

tain muusta syysta kdyvit magneettitutkimuksessa.

Nako- ja silmdoireet
MS-tautiin voi liitty3 erilaisia silmdoireita kuten ndon heikkenemisti, kipua
silmien takana, katseen kohdistamisen vaikeuksia ja kaksoiskuvia. Nako-
hermon tulehdus on tavallinen MS-taudin ensioire. Tulehdus aiheuttaa toi-
sen tai molempien silmien nddn lihes taydellistda hamartymisté tuntien tai

muutaman pdivian ajan. Useimmilla ndko normalisoituu viikkojen kuluessa.

Tuntomuutokset
Tuntomuutokset kuten tuntoaistin herkistyminen, kutina, nipistely ja
puutuminen ovat tavallisia oireita jo sairauden alkuvuosina. Joskus ne
voivat jadda sairauden ainoaksi oireeksi. Tunnon heikentymisti esiintyy
yleisimmin jalkaterissi ja sormenpdissd. Harvinaisempi oire on kolmois-

hermosirky, joka ilmenee kipuna kasvojen alueella.

Uupumus
Rasituksensietokyvyn alentuminen on tavallinen MS-taudin oire, joka voi
ilmetd kauan ennen sairauden toteamista. MS-tautiin liittyvd uupumus
on voimakkaampaa kuin unenpuutteen tai lilkunnan aiheuttama visymys.
Uupumus voi oireilla fyysisend tai ajatustoimintojen visymisend. Ruu-
miillinen rasitus, stressi ja lamp0 lisddvit usein uupumusta. Lepo, sopiva

tauottaminen ja kehon viilentiminen puolestaan usein vihentivit oireilua.

Liikkumisen hankaluudet

MS-tautia sairastavalla liikkumista voivat hankaloittaa lihasheikkous-

ja jaykkyys, lihasten yhteistoiminnan heikentyminen ja tasapaino-
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vaikeudet. Lihasheikkous on tavallisempaa jaloissa kuin kisissd. Voiman
heikentyessi lihaksiin tulee jaykkyyttd eli spastisuutta, joka toisaalta tu-
kee kivelyd heikentyneilld voimilla. Tasapainon hdiriintyminen on yksi
MS-taudin tavallisimpia oireita, ja se korostuu usein rasituksen yhtey-
dessd tai kuumassa. Lihasten yhteistoiminnan heikentymisen voi huo-
mata esimerkiksi kompelyyteni tai sormindpparyyden huonontumisena.
Lihasten suorituskykyi kannattaa yllapitda omatoimisella harjoittelulla,

venytyksilld ja fysioterapialla.

Muistin, keskittymisen ja ajattelun hankaluudet
MS-tauti voi vaikuttaa erilaisiin kognitiivisiin eli ajattelun ja tiedon-
kasittelyn toimintoihin. Keskittymisen hankaluudet, oppimisen tyo6ldys,
ajatustoimintojen tavallista herkempi vdsyminen ja sanantapailu voivat
olla jopa ensimmiisid oireita, mutta arkea haittaavat oireet ovat harvinai-
sempia. Ajatustoimintojen aktiivinen kiytto ja mielekds tekeminen tuke-
vat kognitiivisen suorituskyvyn yllapysymistd. Arkea haittaavat kognitii-

viset haasteet kannattaa ottaa varhain puheeksi hoitavan ladkarin kanssa.

Mielialaongelmat
Sairauden ennakoimaton ja etenevi luonne laittavat mielialan koetuk-
selle jo sairauden alussa. Vaikka masennus ei olekaan viistamiton oire,
MS-tautia sairastavan elaminaikainen riski sairastua masennusoireisiin

on suurempi kuin viestossd keskimadrin.

Rakon ja suolentoiminnan ongelmat
Suolen ja virtsarakon toimintahdiriot ovat tavallisia oireita. Tautiin saat-
taa liittyd seki virtsan varastoimisen ettd tyhjentimisen ongelmia. Suolen-
toiminnan muutosten syyni voivat olla sairauden suora vaikutus suolen
toimintaan, kidytossa oleva ladkitys sekd liikkumisen ja pdivarytmin muut-

tuminen.

Kipu
MS-tautia sairastavilla esiintyy kipua yhté usein kuin muulla viestolld,
mutta se on tilastojen mukaan voimakkaampaa. Kivun aiheuttaa yleensi
tuki- ja litkuntaelimiston kuormittuminen, mutta sairaus voi itsessddnkin

aiheuttaa ns. hermosirkyja.
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KUNTOUTUS

Monioireisen ja etenevidn sairauden hoidossa kuntoutuksella on tir-
ked tehtdva. Onnistuneen kuntoutuksen lihtokohta on hyva kuntoutus-
suunnitelma. Paras suunnitelma on sellainen, johon hoitava lddkari yhdes-
sd moniammatillisen tyoryhmin kanssa on hyvin perustellut kuntoutus-
tarpeen ja kuntoutuksen tavoitteet.

Sairastumisen alkuvaiheessa on mahdollisuus osallistua ldhiomaisen
kanssa erikoissairaanhoidon jirjestimaille ensitietokurssille. Kurssilla tar-
jotaan monipuolista tietoa sairauteen liittyvistd kysymyksistd. Kursseja
jarjestetddn ainakin isoilla paikkakunnilla.

Avo- tailaitosmuotoinen sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssi tai
yksilollinen kuntoutusjakso on usein jo sairauden alkuvaiheessa hyodylli-
nen. Kurssilta saa tietoa ja vertaistukea, yksil6lliseltd jaksolta myds yksi-
l6llisen tilannearvion ja jatkosuunnitelman. Liikuntaneuvonta ja joskus
myos fysioterapia tai neuropsykologinen kuntoutus kuuluvat jo sairauden
alkumetreille. Kuntoutuksen mahdollisuuksista saa tietoa mm. hoitavalta
ladkarilta, MS-hoitajalta, kuntoutuksen ohjaajalta ja Neuroliitosta.

Neuroliitto jirjestdd sopeutumisvalmennuskursseja. Niiden tavoit-
teena on 16ytdd voimavaroja arkeen ja itsestd huolehtimiseen. Osa kurs-
seista on suunnattu pariskunnille tai perheille, jotta ldheisetkin saavat tie-
toa sairaudesta ja tilaisuuden keskustella sairastumisen merkityksesta.

Sairauden edetessd tarve kuntoutuspalveluille kasvaa. Hoitavan 1ddka-
rin kanssa on hyvi keskustella mm. yksil6llisen laitoskuntoutusjakson sekd
yksil6- ja ryhmiterapioiden tarpeesta. Erityisesti laitoskuntoutuksen yhtey-
dessé kartoitetaan monipuolisesti sairastavan tilannetta ja etsitdin ratkaisuja
arjen sujumiseksi. Kuntoutusta tukevaa toimintaa ovat Neuroliiton ohjaus-

ja neuvontapalvelut kuten tyo6llisyysneuvonta ja liikuntaneuvonta.

LAAKEHOITO

MS-taudin kulkua voidaan hidastaa lddkkeilld. My6s useimpiin MS-taudin
oireisiin, esimerkiksi masennukseen ja virtsarakon ongelmiin, on olemassa
ladkehoitoja.

MS-taudin aktiivisuudella tarkoitetaan pahenemisvaiheita tai oireet-

tomia uusia muutoksia pddn magneettitutkimuksessa. Aaltoilevan MS-
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taudin etenemisti hidastava liakehoito kannattaa aloittaa mahdollisim-

man varhaisessa vaiheessa, koska lidkkeet vihentédvit pahenemisvaiheiden

madrdd ja sairauteen liittyvan haitan kertymistd. Suurin osa lddkkeistd on

tarkoitettu aaltomaisen sairauden hoitoon.

Aktiivisen alusta pitden etenevin MS-taudin varhaiseen hoitoon on

kdytossad okrelitsumabi ja aktiivisen toissijaisesti etenevin sairauden hoi-

toon siponimodi.

Beetainterferoni- ja glatirameeriasetaatti-pistoshoidoista on pitka-

aikaisinta turvallisuustietoa. Kaikkien kidytossé olevien lddkkeiden hillit-

seva vaikutus sairauden kulkuun on osoitettu. Mikian niisti ei kuitenkaan

paranna tai tdysin pysdytd sairautta. Muut ensilinjan lidkkeet ovat tablet-

teja tai suonensisdisesti annettavia. Uusien hoitojen pitkidaikaisen kayton

turvallisuus selvidd vasta ajan myota.

MS-hoitajat opastavat hoidon aloittamisessa ja silloin, jos hoidon

kanssa tulee hankaluuksia. Ladkkeilld voi olla haittavaikutuksia, jotka

ajan kuluessa useimmiten lievittyvit tai voivat jidda pois. Joskus niiden

takia voi olla tarpeen vaihtaa lidkevalmistetta. MS-hoitajat auttavat moni-

puolisesti myds muissa sairastamiseen liittyvissd kysymyksissd, esimer-

kiksi lddkkeiden kéaytossd raskauden aikana.

MS-TAUDIN KULKUA MUUNTAVAT LAAKKEET syyskuussa 2020

MS-taudin aktiivisuus ja kulku Kauppanimi Vaikuttava ladke Annostelureitti
Aubagio teriflunomidi suun kautta
Avonex beetainterferoni lihaksensisaisesti
i Betaferon, beetainterferoni ihonalaisesti
Aktiivinen Plegridy, Rebif
aaltomainen : ) : T —
Copaxone, Glatimyl | glatirameeriasetaatti | ihonalaisesti
Ocrevus okrelitsumabi suonensisaisesti
Tecfidera dimetyylifumaraatti | suun kautta
Gilenya fingolimodi suun kautta
Lemtrada alemtutsumabi suonensisaisesti
Erittain e
. . Mavenclad kladribiini suun kautta
aktiivinen aaltomainen
Ocrevus okrelitsumabi suonensisaisesti
Tysabri natalitsumabi suonensisaisesti
Aktiivinen en5|"sua|sest| Ocrevus okrelitsumabi suonensisaisesti
eteneva
Aktiivinen t0|s§ua|sest| Mayzent siponimodi suun kautta
eteneva

MS-TAUTI — KASIKIRJA VASTASAIRASTUNEELLE © NEUROLIITTO RY 2020




MS-TAUDIN KULKU

MS on etenemistavoiltaan monimuotoinen. Sairauden kulku on alkuun
aaltoileva 85-90 prosentilla. Pahenemisvaiheita tulee ja menee. Vililld
voi olla pitkid oireettomia kausia. Noin puolella sairaus muuttuu etene-
viksi parinkymmenen vuoden kuluessa. Arviolta 10-15 prosentilla sai-
rauden kulku on alusta pitden etenevi. Tilloin taudin oireisto lisddntyy
tasaisesti, ilman pahenemisvaiheita.

Arviot MS-taudin vaikutuksesta elimin pituuteen vaihtelevat. Ilman
ladkitystd se lyhentdd odotettavissa olevaa elimin pituutta keskimairin
kuutisen vuotta, saman verran kuin jos polttaisi askin tupakkaa piivissa.
Elinikddn vaikuttavat myos samat eldiméntapa- ja ymparistotekijat kuin

viestoon yleisestikin.

MS-TAUDIN ETENEMISTAVAT

/_/
_)—\/

Relapsoiva remittoiva Sekundaarisesti progressiivinen
= aaltomaisesti eli = toissijaisesti eteneva eli aaltomai-
pahenemisvaiheittain eteneva sesti alkanut sairaus on muuttunut

tasaisesti etenevaksi

Primaarisesti progressiivinen
= ensisijaisesti eli alusta alkaen
eteneva
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TERVEELLISET ELAMANTAVAT JA RAVINTO

Hyvit elamiantavat, liikunta ja terveellinen ruokavalio ovat tirkeitd myos
MS-tautia sairastaville. Terveelliset ruokatottumukset tukevat sairau-
den kanssa selviytymistd ja ehkidisevit fyysisen aktiivisuuden vihene-
misen mukanaan tuomia sairauksia, mm. aikuistyypin diabetesta. Siksi
MS-diagnoosin saaminen on oikea hetki tarkistaa ruoka- ja liikunta-
tottumuksia. Infektiot pahentavat MS-taudin oireita ja voivat laukaista
pahenemisvaiheita. Sidnnollinen liikunta, monipuolinen ravinto ja hyva
hygienia ehkiisevit infektioita.

Monipuolinen ja terveellinen ruokavalio auttaa jaksamaan, pitad ylld
vastustuskykyid ja tukee painonhallintaa. Yleiset ravitsemussuositukset
sopivat ohjeeksi my6s MS-tautia sairastavalle, silld suositusten painopis-
teet ovat juuri niilld alueilla, joista MS-taudin hoidossa on todettu olevan
hy6tya: hyvi rasvan laatu, runsas kasvisten kiytto ja riittavd D-vitamiinin
saanti.

MS-uupumisen kanssa parjad parhaiten, kun jakaa ruokailun useam-
paan, sopivankokoiseen ateriaan ja vilipalaan sekd muistaa juoda pdivin
mittaan riittavisti. Alkoholipitoisten juomien kidyttdd on syyté kuitenkin
rajoittaa, silld alkoholi saattaa korostaa MS-oireita.

Kovan eldinrasvan ja kovetetun kasvirasvan vilttiminen seki riit-
tdvdn runsas ja monipuolinen pehmein kasvirasvan ja rasvaisen kalan
kaytto yllapitavit rasvan laatua suositusten mukaisena. Kasvikunnan

tuotteita ja tdysjyvaviljaa on hyvi suosia jokaisella aterialla.
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D-vitamiinilla on tutkimuksissa osoitettu olevan MS-taudilta suo-
jaava vaikutus. Alhaiset D-vitamiinipitoisuudet saattavat lisitd sairauden
aktiivisuutta. D-vitamiinilisd on tarpeen varsinkin silloin, jos oleilee pal-
jon sisitiloissa eika ruokavalio sisélld kalaa tai muita D-vitamiinin ldhteita.
Suositus MS-tautia sairastaville on, ettd D-vitamiinilisdd kiytettdisiin
pimedin talviaikaan ja tarvittaessa ympari vuoden. D-vitamiinin saannin
riittdvyys kannattaa tarkastaa laboratoriokokeella.

Painon lasku ja nousu, suolentoiminnan hidastuminen, osteoporoosi
ja nielemisvaikeudet ovat yleisid varsinkin MS-tautia jo pitkdédn sairasta-
neilla. Ndiden oireiden hoidossa my®0s paivittdiselld ruualla on merkitysta.

Tupakointia on syytd ehdottomasti valttdd, ja tupakoinnin lopettami-
nen kannattaa. Tupakointi pitdi ylld keuhkoissa hiljaista tulehdusta. Se

taas kiihdyttda valkosolujen virhetoimintoja ja vaikuttaa epiedullisesti
MS-taudin kulkuun.

LIIKUNTA

Liikunnan myonteiset vaikutukset MS-tautia sairastavien toimintakykyyn
tunnetaan nykyéaan hyvin. Nykydin puhutaankin liikuskelusta, joka kasit-
tad liikkkumista ja liikuntaa lyhyindkin patkind kerrallaan, jotka sddnndl-
lisesti tehtynid aikaansaa kokonaisvaltaista hyvinvointia ja edistia yleistd
terveydentilaa. Pidemmalla aikajinteelld, erityisesti MS-tautia ajatellen,
on tarkedd, ettd litkunta voi ylldpitdi ja edistda tasapainoa, lihaskuntoa,
liikuntakykyd ja aivoterveyttd sekd vahvistaa henkistd hyvinvointia.
On hyvid muistaa, ettd yksi sairaus ei tee immuuniksi muille sairauksille.
Esimerkiksi sydidn- ja verisuonitauteja tai tuki- ja liikuntaelinsairauksia
voidaan ehkiisti liilkunnan avulla.

Liikunta on turvallista MS-tautia sairastavalle. Se ei lisdd MS-taudin
aiheuttamia vaurioita tai pahenemisvaiheita. Ylipainsi lilkunnan hyodyt
ovat moninkertaisia sen mahdollisiin haittoihin verrattuna (jotka eivit
juurikaan poikkea terveiden vastaavista). Liikuntaa ei ole syyti vilttii,
vaan sairastumisen jilkeen omaehtoisen liikunnan aloittaminen tai jatka-
minen on tirkedd. Fysioterapia tai muu kuntoutus ei vihenni liikunnan
tarkeyttd, silld lilkunta tukee myG6s kuntoutusta. Liikunta voikin olla jolle-

kulle 2arimmainen keino taistella sairautta vastaan.
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Tarkeintd liikunnassa on sddnnollisyys. Jo pienetkin annokset tois-
tuvaa liikuntaa/liikkumista ovat tirkeitd hyvinvoinnin ja toimintakyvyn
kannalta. Sddnnollinen liikunta nostaa my6s mielialaa ja vahvistaa tun-
netta siita, etta pystyy ja osaa.

MS-tautiin sairastuneet voivat ldhtokohtaisesti harrastaa ldhes kaik-
kia liikuntalajeja. Liikuntaharrastuksessa tulee kuitenkin ottaa huomioon
oma eldmintilanne, ja tarvittaessa soveltaa harrastusta sairauden muka-
naan tuomiin rajoituksiin ja muutoksiin. Lijkunnan harrastamisessa on
hyvia huomioida myds yksilolliset ominaisuudet kuten sairauden aste,
oireet, fyysisen kunnon ldhtotaso ja se, mita liikuntalajeja on mahdolli-
sesti aiemmin harrastanut.

Liikunta saattaa lisité oireita tilapdisesti, mutta se ei ole vaarallista.
Pitkalla tahtdimelld liikunta myds lieventda ja auttaa hallitsemaan joitain
oireita. Vaikka liikunta my®0s rasittaa, niin tiedetdin, ettd liikunnasta on
apua MS-tautiin liittyvin uupumuksen hallinnassa.

Usein sairastunut voi osallistua ns. terveiden liikuntaryhmiin, mutta
saattaa olla, ettd liikunnan ohjaajalle MS-tauti on tdysin tuntematon

sairaus. Silloin on tirkedd kertoa ne asiat, jotka vaikuttavat omaan lii

kuntaan: esimerkiksi vesivoimistelun jdlkeen voi tarvita tukea altaasta
noustessa. Keskustelu ohjaajan kanssa voi helpottaa sopivan liikuntahar-
rastuksen 10ytymistd ja edesauttaa sitd, ettd liikuntaharrastuksesta saa
parhaan mahdollisen hyédyn.

Joissakin kunnissa on liikuntaneuvontapisteitd, joista saa tietoa mm.
liikuntapaikoista ja -ryhmistd, liikunnan apuvilineistd ja mahdollisista
alennuksiin oikeuttavista korteista. Kunnat jirjestivit myos neurologisia
sairauksia sairastaville soveltuvia liikuntaryhmii. Lajeista suosituimpia
ovat vesiliikunta, uinti, jooga, Pilates, sauvakively ja kuntosaliharjoittelu.
Joukkuepeleistd suosittuja ovat esimerkiksi boccia ja sisdcurling. Liik-
kuvuusharjoittelu, kuten lihasten venyttely on myds tirkedd, ja sitd voi
tehdd kotona omatoimisestikin.

Liikuntaa voi harrastaa yksin tai ryhmaissi, perheen tai kavereiden
kanssa. Arkiliikkuminen kuten kotity6t, kaupassakidynti, puutarhanhoito
ja luonnossa samoilu ovat myos hyvia liikuntaa. Toisaalta MS-tautiin
sairastuneet ovat kiivenneet Mount Everestille ja juosseet maratoneja.
Tarkeintd on pysya liikkeessd tavalla tai toisella ja pitdd mielessd, ettd

sdannollisyys takaa parhaan tuloksen.
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MS-tauti arjessa



TYO

MS-tautiin sairastuminen ei automaattisesti alenna tyokykyi, ja moni
sairastunut pysyy tydelimissd normaaliin eldkeikdin asti. Suurimmal-
la osalla tyoikdisistd MS-tauti aiheuttaa vain lievid oireita. Joka kolmas
kokee, ettei MS-taudista ole lainkaan haittaa ty6ssd. Esimiehelle tai tyo-
kavereille kertominen on jokaisen oma asia. Kertominen on kuitenkin
usein hyviksi, koska tilloin tyoyhteiso voi paremmin tukea sairastuneen
tyokaverin tyodssd jaksamista. Lisdksi oireiden ja mahdollisten ladkari-
kdyntien tai kuntoutuksen salaaminen vie turhaan voimavaroja.

Tyotd hakiessa sairaudesta ei tarvitse kertoa, ellei se estd kyseisten
tyotehtdvien suorittamista tai aiheuta tyoturvallisuusriskid. Sairaudesta
on kuitenkin kerrottava tyodterveyshuollossa tyohontulotarkastuksen
yhteydessa.

Jos tyon tekeminen tai tyossd jaksaminen vaikeutuu, kannattaa ottaa
ajoissa yhteyttd tyoterveyshuoltoon. Tyonantajalla on yhdenvertaisuus-
lain mukaan velvollisuus kohtuullisiin mukautuksiin sairastuneen tyossi
selvidmiseksi ja tyouralla etenemiseksi. Tyonantajan, tyoterveyshuollon
ja tyontekijan yhteisessd palaverissa voidaan sopia ratkaisuista sairastu-
neen tyontekijian tyokyvyn tukemiseksi. TyOnantaja voi saada ty6olo-
suhteiden jérjestelyyn my0s taloudellista tukea. Mikaili sairaus estdd enti-

sessd tyOssd jatkamisen, sairastunut voi hakea ammatillista kuntoutusta
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ja siirtyd esimerkiksi tyokokeilun tai lisidkoulutuksen kautta uusiin,
toimintakyvyn kannalta sopivampiin tehtiviin.

Joskus tyo itsessddn sujuu hyvin, mutta ongelmana on voimakas
uupuminen. Vapaa-aika kuluu tyostd palautuessa, eikd tyopiivin jal-
keen jaksa endd tehdd kotitoitd tai harrastaa. Talloin kannattaa selvit-
tad, onko tyoolosuhteissa tekijoitd, jotka pahentavat uupumista. Onko
esimerkiksi sisdilma liian lammin, onko taukoja riittdvisti, onko tyo-
rauhaa? Tyo6td voi olla mahdollista keventdd: hyvid keinoja voivat olla
esimerkiksi liukuvan tydajan kiyttoonotto, tydajan lyhentdminen tai
tyon tekeminen osittain tai kokonaan etityond. Moni on jaksanut tydela-
missd pidempéidn osatyOkyvyttomyyselikkeen turvin osa-aikatyota teh-
den. Tyohon palaamista sairauslomalta voidaan helpottaa. On tirkeis,
ettd elimidssd on muutakin sisdltod kuin tyo.

Yrittdjand toitd tehdddn usein tydaikoihin katsomatta. TyGssd jaksa-
misen seuraaminen ja tyokyvyn ylldpitiminen on yrittdjin omissa késissa.
Ty6std aiheutuvat muut kuormitustekijit, esimerkiksi ergonomiaan liitty-
vit tekijat, kannattaa minimoida. Tyoterveyshuollosta saa apua néissa asi-
oissa, ja my0s yksinyrittdjan kannattaa jirjestdd tyoterveyspalvelut itsel-
leen. Jos yrittdja tarvitsee sairautensa takia tyovilineitd helpottaakseen
tyOstd suoriutumista, hin voi hakea Kelalta tai elikevakuutusyhtiosta
tukea niiden hankintaan. Ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteet, osa-
sairauspdivaraha sekid osatyokyvyttomyyselike ovat mahdollisia myds
yrittdjalle.

TyGeldmaissd pysyminen tai tyohon palaaminen ovat kuntoutuksen
keskeisid tavoitteita. Ty0ssd pysyminen on tirkedd monelle sekd elimin
merkityksellisyyden kokemisen kannalta ettd taloudellisista syistd. Kela
ja tyoeldkelaitokset toteuttavat ammatillista kuntoutusta kuten tyokokei-
luja, tyohonvalmennusta ja uudelleenkoulutusta, joiden avulla voidaan
suuntautua toimintakyvyn kannalta aikaisempaa sopivampiin tyotehta-
viin. Ammatillista kuntoutusta kannattaa suunnitella riittdvin varhai-
sessa vaiheessa, ennen kuin tySkyvyn alenema johtaa pitkiin sairaus-
poissaoloihin. Ty0ssd jaksamisen haasteet on hyvi ottaa ajoissa puheeksi
tyoterveyshuollossa tai muun hoitavan tahon kanssa.

Kela maksaa tyokyvyttomyyden kohdatessa sairauspéivirahaa ensim-
maiisen vuoden ajan. Ammatillisen kuntoutuksen ajalta Kela ja elike-

vakuutuslaitokset turvaavat toimeentulon.
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OPISKELU

Opiskeluaikana sairastuminen saattaa viivistyttdd opintoja. Tilanteesta
kannattaa kertoa opettajalle tai opinto-ohjaajalle. Tarvittaessa opiskeli-
jalle voidaan tehdi henkilokohtainen opintosuunnitelma opintojen lop-
puun saattamiseksi.

Joskus opintojen jatkaminen opiskeltavaan ammattiin ei ole endd mah-
dollista. Tall6in on mahdollista hakea Kelan ammatillista kuntoutusta
uudelleenkouluttautumista varten. Oppilaitoksessa on usein urasuunnit-
telija, joka voi auttaa sairastunutta 16ytiméan uuden koulutussuunnan.
My®ds tyo- ja elinkeinotoimistojen ammatinvalinnanpsykologit ovat tata
varten.

MS-tautia sairastavat voivat toimia hyvin erilaisissa tehtdvissd, mutta
suurin osa tyOssd kiyvistd sairastuneista tyoskentelee ns. siisteissd sisd-
toissd. Tyypillisid toitd ovat mm. asiantuntijatehtdvit, myynti- ja asiakas-

palvelutehtivit seki erilaiset toimistotyot.

SOSIAALITURVA

MS-tautia sairastavat voivat saada helpotusta arkeen sosiaaliturvan etuuk-
sista ja palveluista, jos sairaus hankaloittaa selviytymisti ty0ssi tai joka-
paivdisissd toimissa. Sairausloman ajalta voi saada tyonantajan maksamaa
sairausajan palkkaa. Tyokyvyttomyyden pitkittyessd voisaada Kelan sairaus-
pdiviarahaa, kuntoutustukea tai tyokyvyttomyyseliketta.

Kela korvaa sairastamiseen liittyvid kuluja sairausvakuutuslain perus-
teella. Sairausvakuutus kattaa osan lidkekustannuksista. Lidkkeissa
on vuotuinen alkuomavastuu ja vuotuinen lidkemaksukatto. Aiem-
min lddkekaton ylittdvistd ostosta haettiin erikseen korvausta Kelasta,
mutta vuodesta 2020 korvauksen on saanut suoraan apteekissa. Ladke-
korvausluokkia on kolme: peruskorvaus 40 %, alempi erityiskorvaus
65 % ja ylempi erityiskorvaus 100 %. Useimmat kalliit MS-taudin kul-
kuun vaikuttavat ladkkeet ovat 100-prosenttisesti korvattavia ladkirin-

lausunnon perusteella. Ladkkeestd maksetaan aina pieni ostokertainen
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omavastuu my0s vuotuisen lddkemaksukaton ylityttyd. Sairauden hoi-
toon ja kuntoutukseen liittyvistd matkoista on my6s mahdollista saada
Kelalta matkakorvausta. Matkakohtainen omavastuu on 25 euroa. Matka-
kustannuksissa on vuotuinen omavastuu, jonka ylittivit kustannukset
Kela korvaa tiysimaariisesti. Tiedon vuotuisesta omavastuusta saa Kelalta,
esimerkiksi osoitteesta kela.fi.

Kelan vammaisetuudet kompensoivat sairauden aiheuttamaa haittaa
ja erityiskustannuksia. Niitd ovat 16 vuotta tidyttineen vammaistuki ja
eldkettd saavan hoitotuki, joissa kummassakin on kolme maksuluokkaa.

Kunnat jarjestavit sosiaalihuoltolain ja vammaispalvelulain perusteella
palveluja ja tukitoimia, joiden avulla mahdollistetaan jokapdivdisen elimin
sujuminen sairaudesta huolimatta. Keinoja ovat mm. kuljetuspalvelut, asun-
non muutosty6t, henkilokohtainen apu ja taloudellinen tuki sairauden takia
valttimittomien laitteiden hankintaan. Ohjausta ja neuvontaa sosiaaliturva-
asioissa saa mm. sairaaloiden ja kuntien sosiaalityontekijoiltd sekd kun-

toutusohjaajilta ja Neuroneuvonta-palvelusta.

PARISUHDE

Sairastuminen voi saattaa parisuhteen myllerrykseen: Tilanteesta pitdi-
si puhua toisen kanssa, mutta voimavarat menevit omaan selvidmiseen.
Kumpikin osapuoli voi kokea tarvitsevansa kuulijaa, vaikka samalla tun-
tuu vaikealta kuunnella toista.

Keskustelu on tirkedd, koska se yllapitdd yhteyttd puolisoiden vililld ja
rakentaa yhteistd todellisuutta. Hiljaisuus ja eristiytyminen antavat tilaa
vadrille tulkinnoille. Sairastunut voi kokea, ettd sairaus vahentdd mah-
dollisuuksia vastata parisuhteen haasteisiin ja kuormittaa my6s muissa
elamin rooleissa. Sairastunut saattaa kokea syyllisyyden tunteita ja olla
niin ankara itselleen, ettei kestd puolison mydtiatuntoa ja tuen osoituksia.

Terve puoliso voi jaadd yksin tunteidensa kanssa. Sairastuneen
voimavarat menevit oman kriisin késittelyyn, ja joskus sairastuneen voi
olla vaikea ymmairtdi, ettd sairaus on vaikea asia myos puolisolle.

Ystivyys on parisuhteen voimavara muutostilanteessa. On tirkedd,

ettd kumpikin voi kddntya toisensa puoleen, kuunnella ja tulla kuulluksi.
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On pyrittivd 16ytdmaian myonteiset asiat elimasta ja parisuhteesta, mitka
vaikeassakin tilanteessa ovat olemassa. On hyvi pysdhtyd kuuntelemaan
puolison maailmaa ja muistaa se, mihin aikanaan ihastui.

Kun sairastuminen aiheuttaa ristiriitoja, olisi tdrkeda loytaa
keskusteluyhteys jumittumisen sijasta. Tarkedd on myds puhumalla vah-

vistaa yhteistd historiaa ja kdyda lapi yhteistd elettya elamaa.

SEKSUAALISUUS

Seksuaalisuus on yksil6llinen ja ldpi elimén sdilyvd kokemus. Se on osa
persoonallisuutta ja hyvinvointia. Stressi ja elimdnmuutokset vaikutta-
vat seksuaalisuuteen. Siksi on hyvin luonnollista, ettd myos sairastumi-
nen saattaa viliaikaisesti vihentdi kiinnostusta seksiin, ja suhde omaan
kehoon voi tuntua erilaiselta.

Sairastunut saattaa nahda itsensid vain sairauden kautta unohtaen,
ettd se on vain yksi osa minuutta. Kun oma keho ja suhde omaan kehoon
muuttuvat, voi tarvita aikaa opetella rakastamaan itsedin sellaisena kuin
juuri nyt on.

Sairauden oireet voivat my0s vaikuttaa seksuaalisiin kokemuksiin.
Sairastuminen voi itsessdan aiheuttaa haluttomuutta, kithottuminen voi
olla vaikeaa ja orgasmin saaminen ty6liampad kuin aiemmin. Oireista
on hyvéd puhua liheisen ystivin tai kumppanin kanssa. Jos ongelmat
jatkuvat ja painavat mieltd, niihin kannattaa hakea apua.

Sairastumisen myo6td suhde omaan seksuaalisuuteen on luotava
uudestaan. Kysymys on paljolti itsensd hyviksymisestd ja omien tar-
peiden kuuntelemisesta. Saattaa olla, ettd seksiltd kaipaa sairastumisen
jalkeen enemmin liheisyyttd ja mahdollisuutta yhdessi olemiseen, teke-

misen ja suorittamisen sijasta.

MS-TAUTI — KASIKIRJA VASTASAIRASTUNEELLE © NEUROLIITTO RY 2020



VANHEMMUUS

MS-tautia sairastavat naiset voivat tulla raskaaksi ja saada terveitd lapsia.
Sairauden etenemistd hidastava ladkitys on syyta lopettaa, kun raskautta
yritetddn. Ladkityksen lopettamisesta pitdd keskustella lddkirin kanssa.

Pahenemisvaiheen riski pienenee raskauden aikana, mutta on suuri
kolmen kuukauden ajan synnytyksen jilkeen. Raskautta suunnittelevan
perheen kannattaa miettid, ovatko tukiverkostot kunnossa, jos oireet voi-
mistuvat uuden tulokkaan my6ta. Pahenemisvaihe ei kuitenkaan tavalli-
sesti tule vilittomasti synnytyksen jilkeen.

Lapsen syntymisen myo6té voi suhde sairauteen aktivoitua, kun van-
hemmuuden tydmaiiri ja vastuullisuus konkretisoituvat. Vastasyntyneen
riippuvaisuus saattaa tuntua kenestd tahansa raskaalta tai jopa ylivoi-
maiselta. Tahdn piille tulevat vield sairauden asettamat haasteet. Sairas-
tava vanhempi voi miettid, miten oma sairauteni vaikuttaa jaksamiseeni,
olenko riittdvian hyvi iiti tai isd juuri sellaisena kuin olen. Mielessa voi
pyorid ajatuksia siitd, pystynko tulevaisuudessa leikkimdan hiekkalaati-
kolla, voinko opettaa lapselle vield joskus luistelua tai voinko tdssé het-
kessd pyytdd apua lapsen hoitamiseen.

Tavallisesti MS-tautia sairastavan perheessd lapsen hankinta on pit-
kén ja tarkan harkinnan tulos. Siksikin voi tuntua, ettd vauva on jaksettava
hoitaa itse, ja kynnys pyytidd apua kasvaa. Pahkindnkuoressa voi kuitenkin
todeta: tyonjakoa kannattaa miettid perheessi jaksamisen mukaan, apua

kannattaa pyytda herkisti, ja peloista on hyvid puhua ldheisten kanssa.

VANHEMMAN SAIRAUS

Kun lapsi kasvaa, hin tarvitsee tietoa didin tai isdn sairaudesta ikdtasonsa
mukaisesti. Mitd paremmin sairastava itse on pohtinut suhdetta omaan
sairauteensa ja on valmis keskustelemaan siitd, sitd helpommin voi lapsi

kysy4 asioista, jotka vaivaavat hinta.
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Lapsi vaistoaa herkisti, jos sairaudesta puhuminen on vanhemmille
vaikeaa. Lapsi saattaa pohtia isoja kysymyksii itsekseen uskaltamatta
ottaa niitd esille vanhempiensa kanssa. Tyypillisid lasten kysymyksia
ovat: olenko mini syyllinen sairauteen, kuoleeko vanhempi tai voiko
sairaus periytyd minulle?

Hyvind apuna keskusteluissa lasten kanssa ovat lastenkirjat, jotka
kertovat didin tai isdn sairaudesta. Neuroliitto jirjestdd perhekursseja,

joiden tavoitteena on auttaa vanhempia ja lapsia ottamaan asia puheeksi.

MATKUSTAMINEN

MS-tauti ei estd matkustelua, mutta ainakin kohdemaan olosuhteet, laik-
keiden kuljetus ja rokotukset on hyvd huomioida. Hyvilld suunnittelulla
saa varmuutta matkaan.

Jos oireet vaikuttavat liikuntakykyyn, matkakohdetta valitessa on
syytd ottaa huomioon kohteen maasto, hotellin sijainti ja esteettomyys.
Liikuntarajoitteinen saa tarvittaessa EU-maiden alueella lentokentdlld
avustajan, kun avun tarpeesta ilmoitetaan vdhintddn 48 tuntia ennen
matkan alkamista. Kotimaassa VR:n palvelevilla juna-asemilla sekd
useilla asemilla, joilla lipunmyyntii ei ole, on myds mahdollista saada
avustamispalvelua. Avustamisvarauksen voi tehda viimeistddn 36 tuntia
ennen matkan alkua. Tietoa kotimaan matkakohteiden esteettomyydesta
on keritty suomikaikille.fi -verkkopalveluun.

Matkakohteen valinnassa on my6s hyodyllistd harkita, mikad on lam-
mon vaikutus toimintakykyyn. Yli puolella MS-tautia sairastavista lampo
pahentaa oireita ja laukaisee MS-tautiin liittyvin uupumuksen. Trooppi-
silla alueilla on lisdksi usein suurempi infektioriski, ainakin jos kohteessa
on huono hygienia.

Matkoilla sattuu yllatyksid ja viivastyksid. Sdannollisesti kidytettavid
ladkkeitd tulee pakata mukaan matkan tarpeen lisdksi vihintddn viikon
tarve. Ladkkeet kannattaa pakata kdsimatkatavaroihin. Yleensd Suomesta
ldhdettdessd lentomatkustajalla saa olla kidsimatkatavaroissa sairautensa
hoitoon matkan aikana tarvitsemiaan ladkkeita ja ladkintivalineitd. Tamai

koskee my®s ruiskuja ja neuloja. Ota mukaan lddkereseptit ja lddkarin-
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todistus etenkin, jos sairautesi vaatii hoitoa pistettavilld lddkkeilla.
Varaudu esittimiin reseptit ja todistus turvatarkastuksessa. Yksittdisen
lentoyhtion kdytinnot kannattaa selvittdd hyvissi ajoin etukiteen ennen
lomalle 1&hto4.

Finavian nettisivuilta voi tarkistaa voimassa olevat kisimatkatavaroita
koskevat rajoitukset (finavia.fi). Liikenteen turvallisuusvirastolta voi tar-
kistaa liikuntarajoitteisen ja vammaisen henkilon oikeudet lentomatkan
aikana (traficom.fi)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen toimittamassa Matkailijan
terveysoppaassa on mm. englanninkielinen todistuspohja ruiskujen, neu-
lojen ja lidkkeiden kuljettamista varten (terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/
ktl.mat). Eri maiden rajoitukset liikkeiden maahantuonnista vaihtelevat,
lisdtietoa saa mm. matkatoimistosta tai kohdemaan suurldhetystosta.

Koska infektiot lisidvit pahenemisvaiheen riskid, on tirkedd huo-
lehtia rokotesuojasta sekd kotimaassa ettd ulkomailla. Kausi-influenssa-
rokotuksia suositellaan otettavaksi. MS-tautia sairastava voi tarvittaessa
ottaa my0s malarian estoon tarkoitetut ladkkeet.

MS-tauti voi vaikuttaa matkavakuutuksen korvauskiytintoihin sai-
raustapauksissa. Tavallisesti sairauden &killisessd ja odottamattomassa
pahenemistilanteessa akuuttihoito ulkomailla korvataan, mutta korvaukset
harkitaan tapauskohtaisesti. Suomen sairausvakuutuksen piiriin kuuluvat
henkil6t voivat hakea Kelalta maksutta eurooppalaisen sairaanhoitokortin.
Kortilla saa vilttimatontd sairaanhoitoa tilapédisen oleskelun aikana EU-
tai -ETA-maissa tai Sveitsissd. Kortilla hoito annetaan oleskelumaan
lainsddddnnon ja hoitokdytintdjen mukaisesti. Hoidon saa samoilla
kustannuksilla ja ehdoilla kuin paikallisetkin saavat. Kortilla saa hoitoa

my0s silloin, jos MS-taudin takia tarvitsee dkillistd hoitoa.
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VAIHTOEHTOHOIDOT

Media nostaa ajoittain esille uusia MS-tautiin vaikuttavia hoitoja, jotka
lupaavat ihmeenkaltaista ratkaisua taudin mysteeriin tai vallankumousta
hoitoon. Yksi ehdotettu ajatus oli kaulan laskimoiden ahtautumien vapaut-
taminen leikkauksella, mutta se osoittautui tehottomaksi hoidoksi. Oikeat
mullistukset ovat harvinaisempia ja paljastuvat hitaasti pitkdjanteisessi
tutkimustyossa.

MS-tauti on immunologisen jarjestelmin hdirio. Sen perimmadistd
syyta ei ole pystytty tiysin selvittimain, vaikka ratkaisu on tuntunut ole-
van ldhelld jo vuosikymmenid. MS-taudin aiheuttajaa on aikanaan etsitty
mm. bakteereista, viruksista, kemikaaleista ja ravinnosta.

Paljon toiveita erityisesti vaikean MS-taudin hoidossa on asetettu
kantasolututkimukselle. Kantasoluhoitoja tutkitaan my6s monien mui-
den neurologisten sairauksien hoidossa. Kantasolujen avulla pyritiin
joko korjaamaan vaurioituneita ja tuhoutuneita hermosoluja tai muut-
tamaan virheellisesti toimivaa immunologista puolustusjirjestelmaa.
Toistaiseksi hoitoihin liittyy paljon kysymyksii ja turvallisuusongelmia.

Monet MS-tautia sairastavat hyodyntavit vaihtoehtohoitoja, usein
tdydentdadkseen tavanomaisia lddkehoitoja ja kuntoutusta. Erilaiset
ravintolisit ja luontaistuotteet ovat tavallisimpia vaihtoehtohoitoja.
Niiden kdytostd on hyva keskustella ladkirin kanssa, koska aineilla saat-
taa olla vahingollisia yhteisvaikutuksia lidkkeiden kanssa.

Koska lidketiede ei ole 10ytdanyt syytd tai parantavaa hoitoa MS-
tautiin, on ymmarrettdvid, ettd sairastuneet etsivit ratkaisuja muualta.
Vaihtoehtohoitoja nimitetddn kuitenkin my6s uskomushoidoiksi, koska
niiden tehosta ei usein ole tieteellistd ndyttdd tai tutkimustieto on
kiistanalaista.

Erityisesti silloin, kun vaihtoehtohoito lupaa ihmeparantumista kal-
liiseen hintaan, on syyti tarkastaa, mihin hoito perustuu. Kun jarki ja
kohtuus ovat mukana, erilaisten hoitovaihtoehtojen tehoa voi kokeilla

sairauden oireisiin.
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