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LAAKARIN KERTOMAA HSP-SAIRAUKSISTA

Perinnoéllisen spastisen parapareesin, eli etenevin alaraajahalvauksen,
nimilyhenne HSP tulee sairauden englanninkielisestd nimestd
(hereditary spastic paraplegia).

Kliinisten oireiden perusteella HSP-sairautta pidetdin joko yksi-
oireisena tai monioireisena sairautena. Yksioireisessa HSP-sairaudessa
oireet pitkidnkin sairastamisen jilkeen rajoittuvat paasaantoisesti kively-
vaikeuteen. Monioireisessa HSP-sairaudessa esiintyy vaihtelevasti myos
muita neurologisia oireita. Sairauden luokitteleminen joko yksioireiseksi
tai monioireiseksi vaatii perusteellista potilaan oireiden kartoittamista ja
neurologista arviota. Tutkimuksiin kuuluvat niin ikddn muiden kively-
vaikeuksia aiheuttavien sairauksien poissulkeminen. Seki yksioireisessa
ettd monioireisessa HSP-sairaudessa etenevi kivelyvaikeus on sairauden
keskeinen oire.

HSP-sairauden alkamisikd vaihtelee lapsuudesta aina myGhiiseen
keski-ikddn. Sairauden alkamisikd ei valttimaittd ole yhteydessd oirei-
den etenemisnopeuden kanssa. Esimerkiksi lapsena alkava yksioireinen
HSP-sairaus voi edeti hitaasti, kun taas sama geenivirhe voi my6hem-
malld idlld alkavassa sairaudessa johtaa suhteellisen nopeaan liikunnal-
lisen haitan kehittymiseen. HSP-sairauksissa potilaiden oireet ja niiden
alkaminen voivat vaihdella suuresti saman perheen sisilldkin. Sairaudet
luokitellaan niiden periytymismallin ja taustalla olevan geenivirheen pe-
rusteella.

HSP-sairaudet voivat puhjeta monella eri mekanismilla. Sairauden
kehittymisen taustalla keskeiseni tekijand on muuttunut liikehermojen
toiminta. HSP on geneettisesti heterogeeninen, joka tarkoittaa, etti usei-

den eri geenien muutokset voivat aiheuttaa sairauden.

HSP-sairauksien esiintyminen

HSP-sairaudet ovat harvinaisia sairauksia kaikkialla maailmassa. HSP-
sairauksien esiintyvyydeksi on arvioitu 2-10 / 100 000. Sairauksien

esiintymisessd on todettu huomattavaa alueellista vaihtelua.
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Yksioireinen HSP-sairaus - taudinkuva ja
oireiden eteneminen

Yksioireinen HSP-sairaus aiheuttaa kivelyn ja liikkumisen ongelmia. Po-
tilaiden yldraajojen toiminta pysyy yleensd hyvini, ja oireet puheen tuo-

tossa tai nielemisessd ovat harvinaisia. Eliniki ei ole lyhentynyt.

Yksioireisen HSP-sairauden oireita ovat:

o jalkojen jiykkyys (spastisiteetti)

o heijastevilkkaus (hyperrefleksia) alaraajoissa (95 %:1la) ja usein
my0s yldraajoissa

o vihidinen lihasheikkous

o etenevi kivelyvaikeus

Yksioireisessa HSP-sairaudessa voidaan lisiksi todeta:

o jalkojen virinitunnon (vibraatiotunto) ja asentotunnon heikkene-
mista

o tuntohiiriditd, esim. puutumista

o rakon toimintahiiri6iti (yliaktiivinen eli neurogeeninen rakko)

o jalkaterin rakennemuutos eli kampurajalka (pes cavus)

Yksioireisen HSP:n oireet johtuvat rappeutumamuutoksista keskus-
hermoston liikehermoissa. Keskushermoston liikekiskyja toteuttavat
liikehermot ldhtevit aivojen liikekeskuksista. Sairaus vaurioittaa ensi-
sijaisesti keskushermoston pisimpii liikehermoja. Tasté syystd sairauden
aiheuttamat muutokset todetaan selkidytimessa ja selvimmin sen alaosissa.
Alaraajojen lihasten tonusta ja liikettd maaraavit hermot kulkevat kyseisil-
13 alueilla. Keskushermoston liikehermojen vaurioituminen johtaa raajo-
jen jinneheijasteiden vilkastumiseen (hyperrefleksia) seki lihastonuksen
nousuun (spastisiteetti). Rappeutumamuutoksia nihdiin vihiisessi
madrin myos kaulaytimen takajuosteissa alueilla, joissa kulkee nousevia
tuntohermoratoja. Rappeutumamuutokset ovat molemminpuolisia ja tis-
td johtuen oireet ovat symmetrisid ja usein painottuvat alaraajoihin.

Lapsena alkava HSP-sairaus hidastaa tavallisesti varhaislapsuuden
liikunnallista kehitystd, mutta vain harvoin lapsi ei opi lainkaan kévele-

maiin. Alaraajojen jaykkyys johtaa tavallisesti varpailla kidvelyyn ja jalka-
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terien sisddnpdin kddntymiseen. Lapsen urheilusuoritukset voivat hei-
kentya ja kivelytyyli muuttua. Varhaislapsuudessa alkavien sairauksien
oireet pysyvit tavallisesti varsin vakaina.

Myohemmalla idlla puhkeavissa oireissa varhainen liitkunnallinen ke-
hitys voi olla ikitasoista tai vain hieman viivastynyttd. Tyypillisid ensi-
oireita aikuisidssi alkavasta sairaudesta ovat esim. portaiden nousun han-
kaluus ja kiirehtiessd ilmaantuva kompurointi. Levossa saattaa esiintyd
hiiritsevid lihaskramppeja, rasituksessa oireena ovat jalkojen jaykkyys ja
reisien seki nilkkojen lihasvoimien heikentyminen. Kivelytyyli muut-
tuu siten, ettd askelpituus lyhenee, polvet jidvit helposti hieman kouk-
kuun ja jalkaterit “liimautuvat lattiaan”. Sairauden vahittéistd etenemista
luonnehtii se, ettd kdvelyn apuvilineitd tarvitaan usein vasta keski- tai
vanhuusidlld.

Yksioireisen HSP-sairauden oireet todetaan poikkeuksetta ensin ala-
raajoissa ja vasta sairauden edetessd kisien hienomotoriikka voi hidastua
ja tarkassa tyoskentelyssd saattaa esiintyd kisien vapinaa. Yksioireisessa
HSP-sairaudessa tuntohdiri6itd todetaan vasta sairauden edetessd, eikd
silloinkaan kaikilla. Neurologisessa tutkimuksessa esiin voi tulla alaraa-
joissa nivelten asentotunnon poikkeavuutta seki virini- eli vibraatio-
tunnon heikentymista.

Rakon toimintahairiot liittyvit yleensd vasta pitkddn jatkuneeseen
sairauteen, mutta osalla potilaista ne ovat sairauden ensimmaiisid oirei-
ta. Tavallinen oire on virtsaamistarpeen tihentyminen eli yliaktiivinen
rakko. Tahaton virtsankarkailu (inkontinenssi) on harvinaista, mutta se
saattaa liittyd pitkdidn jatkuneeseen sairauteen. Tihentynyt rakontoimin-
ta johtuu rakkolihaksen spastisiteetistd, supistumisherkkyydesti ja rakon
vahittdisestd kutistumisesta.

Yksioireisessa HSP:ssd késien ja vartalon voimat pysyvit hyvina.
Samoin kasvojen ilmeet ja liikkeet sdilyvit, eikd puheen tai nielemisen
ongelmia todeta. Sairaus ei liioin uhkaa muistia, ajattelukyky3 tai persoo-

nallisuutta. Kaikki sairastuneet eivit tarvitse kivelyn apuvilineita.

Monioireinen HSP-sairaus

HSP-sairaus on monioireinen silloin, kun kévelyvaikeuden ohella to-
detaan muitakin neurologisia oireita. Edelld kuvattujen yksioireisen

HSP-taudin oireiden lisiksi monioireisissa HSP-sairauksissa tode-
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taan my0s muita neurologisia 16ydoksii, joita ovat esimerkiksi dareis-
hermojen rappeutuminen, etenevi henkisen kehityksen viivistyminen /
dementia, puheen episelvyys (dysartria), nielemisvaikeudet, niko-
hermon muutokset ja epilepsia.

Aireishermojen toimintahiirid johtaa raajojen kirkiosien tuntohdiri-
o6ihin ja lihasvoimien heikkenemiseen. Lihasten surkastumista (atrofiaa)
voidaan havaita niin jalkaterissi, sddrissd, reisissda kuin kisissd. Sairau-
teen saattaa liittyd yliraajojen liikkeiden holtittomuus (ataksia).

Lapsena alkava sairaus voi johtaa henkisen kehityksen viivistymi-
seen tai taantumaan (mentaalinen retardaatio). Aikuisiilli alkavassa
sairaudessa puolestaan muisti ja havaintokyky sekd oppiminen voivat
heikenty3, ja joskus todetaan etenevdi dementiaa. Epilepsia tai mieli-

alanmuutokset voivat kuulua oirekuvaan.

HSP-sairauksien diagnoosi

HSP voi periytyd joko tuman tai mitokondrioiden perimiaineksen koo-
dittamien geenien virheiden pohjalta. Mitokondrio-DNA :n muutokses-
ta johtuvat sairaudet periytyvit ainoastaan &didiltd. Tuman geenivirheet
voivat periytyd kummalta tahansa vanhemmista, ja tdll6in periytymis-
malli voi olla autosomissa (eli ei sukukromosomissa) vallitseva, peitty-
vi tai X-kromosomaalinen (sukukromosomiin kytkeytyvi). Sairauden

penetranssi on korkea, joka tarkoittaa ettd geenimuutoksen kantajat 13-

hes poikkeuksetta tulevat jossain vaiheessa sairastumaan. Oireiden al- .. ® '. g
kamisikd saattaa samankin perheen sisilld jonkin verran vaihdella. Au- o f
tosomissa vallitsevassa periytymismallissa sairauden periytymisen riski ® G
jalkipolvelle on S0 %. Peittyvisti periytyvissd sairaudessa sairastavane i @ ; ® '.
henkilon lapset tulevat geenimuutoksen oireettomiksi kantajiksi. .
Tilld hetkelld tunnetaan yli 70 eri HSP-alaryhmii. Luokittelu ; 3
perustuu tunnettuun geenivirheeseen tai kromosomialueeseen ja po- ‘?—%
tilaan oireisiin. HSP-sairauden tarkka molekyyligeneettinen selvitti- ‘"‘--\@;/j

minen on osa nykyaikaista kokonaisvaltaista hoitoa. Potilaan ja hinen
sukunsa tutkiminen tapahtuu tavallisesti yhteistyGdssd perinndllisyys-
ladkarin kanssa. Tilld hetkelld kdytetddn ns. geenipaneelitutkimuksia,
jolloin pystytidin samanaikaisesti tutkimaan useita kymmenii (tai jopa

satoja) alttiusgeeneji.
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HSP-sairauksien geenitutkimuksesta

HSP-sairaudet johtuvat liikehermoille tirkeiden proteiinien viallisesta
toiminnasta. Sairautta aiheuttavien geenien tunnistamisen my6ti on ol-
lut mahdollista yrittdd ymmartdi niitd mekanismeja, jotka johtavat her-
mojen eteneviin rappeutumiseen. Vaikka nykyaikana pystymme tutki-
maan useita kymmenii eri geenejd, ei tdlld hetkelld kaikkien potilaiden
tai sukujen kohdalla piisti vield tarkkaan geenitason diagnoosiin. Osa
sairauteen johtavista geenivioista on toistaiseksi vield 16ytamatta.
Viallisen ja muuttuneen geenin tunnistaminen kertoo syyn, josta poti-
laan oireet ja sairaus johtuvat. T4lld hetkelld tunnetut HSP-sairauteen lii-
tetyt proteiinit (valkuaisaineet) ovat tirkeiti esim. keskushermoston val-
keassa aivoaineessa (myeliinissi), solujen energia-aineenvaihdunnassa, tai
ne osallistuvat muiden valkuaisaineiden siirtoon tai ohjaukseen hermo-
solun sisdlld. Sairauden geenidiagnoosi mahdollistaa sairauden toden-
nikoisen kulun ennustamisen. Tassd kdytetddn apuna aiemmin julkais-
tua tutkimustietoa. Geenidiagnoosiluo suuntaviivoja mm. oikeanlaiselle
kuntoutukselle, apuvilineiden tarpeen arviolle, ohjaukselle nuoren

ammatinvalinnassa, ja suvun perinnéllisyysneuvonnalle.

HSP-sairauksien hoito, kuntoutus ja seuranta

HSP-sairauksiin ei tilld hetkelld ole sairautta parantavaa lddkehoitoa.
Sairauteen liittyvid oireita voidaan kuitenkin hoitaa oireenmukaisella
ladkitykselld. Lihastonusta lievittavia reseptilddkkeitd on useita. Taval-
lisimmin kiytettyji ovat baklofeeni (Baclon®, Baclopar®, Lioresal®) ja
titsanidiini (Sirdalud®). Spastisuutta vihentivit liikkeet aiheuttavat sa-
malla lihasten voimattomuutta. Kéavelykyvyn paraneminen ja arjen toi-
mintojen helpottuminen ovat ensisijaisia mittareita sopivaa lddkeannosta
haettaessa tai ylipadtinsi ladkityksen tarpeellisuutta arvioitaessa. Baklo-
feeni voidaan annostella my6s pumpulla suoraan selkdydintilaan. Hoito
tulee harkittavaksi silloin, kun tablettihoidolla ei saavuteta riittavaa hoi-
tovastetta ja vaikea spastisuus johtaa pahentuvaan nivelten jaykistymi-
seen. Rakkolihaksen liiallista supistumista voidaan hillitd lddkehoidolla,
kuten oxybutyniinilla, joka vihentéda virtsaamisen tarvetta ja estdi virt-
sankarkailua, tai paikallisilla botuliinitoksiini-injektioilla. Kivelyai hait-
taava akillesjanteen kireys voidaan hoitaa leikkauksella.

HSP-sairauden kuntoutus on ensisijaisesti liilkunnan tukemista fysio-
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terapian ja omatoimisten harjoitusten avulla. Ratsastus rentouttaa hyvin
alaraajoja. Kuntoutukseen sisdltyvit myos kaikki muut toimet, joiden ta-
voitteena on lievittdd sairauden aiheuttamia arkipéivin haittoja. Toimien
laajuus riippuu oleellisesti sairastavan tarpeista. Yksilollisen kuntoutus-
suunnitelman laatiminen luo pohjaa selviytymiselle. Apuvilineiden tar-
peellisuus tulee harkittavaksi kidvelyongelmien lisddntyessd. Asunnon-
muutostyot samoin kuin tydpaikan jérjestelyt voivat tulla ajankohtaisiksi
liikuntahaittojen kanssa pirjidmisessd. Sairaus voi vaikuttaa ammatin-

valintaan ja aiheuttaa muutoksia tyGeldmassa.
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Kokemuksia arjesta
HSP-sairauden kanssa




"EN ANNA MUIDEN MAARITTAA,
MIHIN PYSTYN”

Jasmin on pddttdnyt, ettei anna sairauden lannistaa. Hdnen haaveis-
saan on oman yrityksen perustaminen.

Jasminin diti osasi pian tyttiren synnyttya epiilld, ettd suvussa kulkeva
HSP-sairaus on periytynyt Jasminille.

“Aidill3 itselldin sairaus ilmenee lihasten jiykkyyteni. Hin siis huo-
masi heti vauva-aikanani, ettd liikkeeni ovat jahmeitd. Lisdksi konttasin
vain taaksepdin”, Jasmin kertoo.

Oireita alettiin tutkia tarkemmin, kun Jasminin jalat olivat erikoisessa
asennossa hinen ldhdettydin kdvelemdin. Lopulta diagnoosi varmistui
kolmen vuoden idssid. Lapsuusaikana Jasminin sairaudessa oli muutaman
vuoden mittainen lievempi kausi. My6s sddnnoéllinen ratsastusterapia
tuntui auttavan oireisiin.

”Sitten jossain vaiheessa vointi huononi, ja liikkumisen hankaluus al-

koi ndkyd enemmin ulospidin”, Jasmin sanoo.
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Ehkai vakavin sairauden seuraus oli koko kouluajan kestinyt kiusaa-
minen. Lihasten jaykkyyden vuoksi Jasmin ei pystynyt harrastamaan lii-
kuntaa: hinelle kertyi ylipainoa, mika sai muut lapset huomauttelemaan.
Lopulta Jasmin sairastui my6s masennukseen.

“Aiti yritti lohduttaa, mutta ei hin mahtanut kiusaamiselle mitiin.
Kukaan opettajista ei puuttunut asiaan, kunnes ylaasteella musiikinopet-
taja vilitti ja tsemppasi. Minulla oli muiden murheiden piille oppimis-

vaikeuksia, joten peruskoulu meni ihan penkin alle.”

Elakepaatos vastoin tahtoa

Jasminin hankaluudet jatkuivat peruskoulun paityttyi. Hén ehti opiskel-
la hetken ammattikoulussa autopuolella, mutta ala osoittautui nopeasti
tdysin vadraksi. Tyovoimapalveluissa Jasmin koki tulleensa vain pompo-
telluksi tyOpajalta toiselle.

”Puhuin halustani opiskella ldhihoitajaksi tai nuoriso-ohjaajaksi,
mutta minun ei uskottu pérjaavin sosiaalialalla”, Jasmin muistelee.

Hin kertoo, ettd viimein kiteen lyGtiin pditds tyokyvyttomyys-
eldkkeestd vastoin omaa tahtoa. Ikda Jasminilla oli tuolloin 21 vuotta.

”Siind mind istuin kotona ihmettelemassi, ettd tdssdko tima nyt oli.
Enko ikind padssyt tydelamaan?”

Pian Jasmin kuitenkin sisuuntui ja paitti, ettei alistu viettimain eldke-
pdivid. Han huomasi ilmoituksen oppisopimuspaikasta kahvilassa, haki
paikkaa ja tuli valituksi. Ala on tuntunut omalta. Nyt 23-vuotias Jasmin
odottaa jo valmistumista ja haaveilee oman yrityksen perustamisesta.

”Unelmani on pystya tarjoamaan ty6td ihmisille, joihin muut tyonan-

tajat eivit usko: pitkdaikaissairaille ja mielenterveyskuntoutujille.”

Vaihtelevia oireita

HSP-sairaus oireilee Jasminilla ennen kaikkea jalkojen jaykkyytena ja
yleisend visymyksend. Lisdksi kisiin on ilmaantunut viime aikoina tiri-
nid. Eniten sairaus tuntuu kehossa aamuisin.
”Heti heridttyd olen sen verran jaykka, ettd pukeminen on hankalaa.
Joskus on pakko pyytidi puolisoa auttamaan esimerkiksi sukkien kanssa.”
Liikkumisen apuvilineitd Jasmin ei ole toistaiseksi tarvinnut, vaan

tueksi riittavit erikoisvalmisteiset pohjalliset. Tyossdan kahvilassa Jas-
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min kertoo vilttivinsd esimerkiksi raskaiden taakkojen nostelua seka
keittiotikkaille tai -jakkaralle kipuamista. Onneksi tyokaverit auttavat
tarvittaessa.

”Vaikka kuinka yritin olla varovainen, saatan silti toisinaan kaatua
keskelld tasaista lattiaa tai kolhia muuten itseéni. Sellaisina hetkini voi
pitkadstd aikaa tulla sadateltua, ettd miksi juuri minulla pitédi olla tillainen
sairaus.”

Muutoin Jasmin kertoo kasvaneensa hyviksymaiin elinikdisen sairau-
den osaksi itseddn ja arkeaan.

”Tdysin terveeni olisin eri ihminen. Nyt olen ainakin oppinut ymmar-

tdmadn ja arvostamaan erilaisuutta. Samalla on herdnnyt halu auttaa muita.”

Voimaa vertaisryhmasta

Vertaistuesta on tullut Jasminille tirked keino kisitelld omaa sairautta.
Hin toimii spastiseen parapareesiin sairastuneiden Facebook-ryhmin
yllapitajana.

”Toisilta saa nopeasti vinkkejd ja tietoa. Kirjoitin esimerkiksi ryhmaéén
huolestuneena viestin, kun kiteni alkoivat yhtakkii taristd. Mieli huojen-
tui, kun muut kertoivat sen olevan ihan tyypillinen oire”, Jasmin sanoo.

Hinen mukaansa ryhmaissi pidetdidn ylld positiivista ja ystavillistd
henked. Sairaus yhdistid monenikiisid ihmisii eri puolilta Suomea.

Voimia ja iloa antavat lisdksi mieluisat harrastukset. Jasmin on aloit-
tanut uudelleen lapsuudesta tutut ratsastustunnit, jotka hén télld kertaa
kustantaa itse.

”Ratsastaminen on kylld ehdottomasti sopivin kuntoutusmuoto aina-
kin minulle. Suosittelen lajia kaikille lihasten spastisuudesta karsiville.”

Jasminin toinen pitkdaikainen harrastus on itimainen tanssi. Hin
kertoo nauttivansa sen sensuaalisuudesta ja kauneudesta.

”Vaikka tanssikaverit ovat niin sanotusti normaaleja, minun ej tarvit-
se hipeilld sairauttani. Teen liikkeet omalla tavallani.”

Jasmin kertoo murehtivansa mahdollisimman vihin sitd, miten sai-
raus tulevaisuudessa etenee. Haaveissa siintavit tdlld hetkelld ammattiin
valmistuminen, antoisa tyd, hiit ja ulkomaanmatkat.

”Kaisittelen vaikeudet sitd mukaa, kun niita tulee vastaan. Onneksi
olen oppinut, ettd timin sairauden kanssa voi eldd omanndkdista elamaa.

Pitaa vain olla sinnikas.”
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SAIRAUDEN KANSSA OPPII KYLLA ELAMAAN

Ollin totuttelua omaan sairauteen on helpottanut oireiden hidas etene-
minen. Palkkatyon jatkaminen on onnistunut myos pyoérdtuoliin siirty-
misen jdlkeen.

Ollin HSP-sairaus oireili ensimmadisen kerran noin kolmenkymmenen
vuoden idssa.

”Pelasimme krokettia kavereiden kanssa. Yksi heistd alkoi yhtakkid
ihmetelld, miksi kenkéni ovat kuluneet niin oudosti. Seuraava erikoinen
juttu sattui sienimetsdssd, kun kaaduin ilman syytd”, Olli muistelee.

Ensimmaisestd lddkarikdynnistd saivat alkunsa pitkét ja vaiheikkaat
tutkimukset. Olli kiersi asiantuntijalta toiselle, ja diagnoosikin ehti vaih-
tua useaan otteeseen.

Vaikeimmalta Ollin mukaan tuntui nimenomaan epitietoisuus. Ja
vaikka sairaus lopulta osattiin nimetd, kaipaamaansa konkreettista tietoa
sen vaikutuksista hin sai edelleen hyvin niukasti.

”Eika siihen aikaan, eli 1980-luvulla, voinut vield menni edes nettiin
etsimdin tietoa. Oikeastaan vasta Maskun kuntoutuskeskuksessa harvi-
naisten neurologisten sairauksien kurssilla sain kunnollista informaatiota
sairaudestani”, Olli sanoo.

Liadkareiltd hin olisi toivonut, ettd ndmai olisivat epamaiiriisten ar-
vioiden sijaan pystyneet myontimiin oman asiantuntemuksensa vaja-
vaisuuden.

”Ymmarrin tdysin, ettei kukaan ammattilainen voi osata jokaista yk-
sityiskohtaa maailman kaikista harvinaisista sairauksista. Ladkari voisi
kuitenkin sanoa aivan suoraan, ettei tunne tarkasti juuri titd sairautta,
mutta ettd tekee parhaansa asioiden selvittimiseksi. Sellainen ei vihen-
tdisi lainkaan ladkirin arvostusta potilaan silmissa”, Olli pohtii.

Vasta oman sairauden puhjettua Ollille selvisi, ettd hdnen isillddn
oli ollut samantyyppisid oireita. Olli ei tiennyt asiasta, silld vanhemmat
erosivat Ollin ja veljen ollessa pienia.

”En oppinut koskaan tuntemaan faijaa kunnolla”, Olli toteaa.
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Vahittdista sopeutumista

Olli kertoo sopeutuneensa vihitellen ajatukseen elinikdisestd sairaudesta.

“Ainakin minulle taudin tasainen ja hidas eteneminen on tehnyt muu-
toksesta siedettivimmain. P4d on ehtinyt tottua siihen tosiasiaan, ettei
liikkuminen enéd onnistu yhti hyvin kuin ennen.”

Henkisesti vaikeimpia hetkid ovat Ollin mielestd olleet ne, kun kiyt-
toon on pitinyt ottaa uusi apuviline.

”En meinannut millddn taipua myOntiamaain, ettd tarvitsen keppeji
kivelemiseen. Ja yhtd kova paikka oli ottaa kdytt66n pyorituoli.”

Olli pystyy edelleen kulkemaan kyynérsauvojen kanssa muutaman
sadan metrin matkan ja nousemaan portaita. Pyorituolia hian kayttaa
kaupungilla liikkuessaan tarpeen mukaan.

”Pyorituolin kidytto on kylla lisddntynyt sen jalkeen, kun muutin es-
teettdmain asuntoon. Kaupungilla kulkemista rajoittaa sekin, ettd ldhis-
tolld pitaa aina olla katsottuna invavessa. Sairaus on minulla vaikuttanut
virtsarakon toimintaan.”

Olli kertoo saaneensa huomata, ettei julkisten tilojen esteettomyys
ole edelleenkdin mikdin itsestddnselvyys — ei edes Helsingin suosituim-
missa kulttuurikohteissa.

”Vastikddn opin, ettd on aikamoinen urakka pdista Oopperatalon ai-
tioon”, hin mainitsee.

Sairaus ei ole saanut innokasta taiteen ystdvad luopumaan kulttuuri-

harrastuksistaan. Kuvataide, kirjallisuus ja teatteri ovat Ollille tarkeita.




Riittavasti apua

Myés tyOelimidssd pysyminen on onnistunut sairaudesta huolimatta:
Olli tyoskentelee edelleen, yli 60-vuotiaana postin lajittelussa ilta-
vuoroissa. Hianelle on myonnetty kaupungin vammaispalveluna taksi-
matkat kodin ja tyopaikan vilille.

Tyo6nantaja on Ollin mukaan suhtautunut hdnen sairauteensa asial-
lisesti. Jos tehtéviin on tarvittu jotakin pientd sopeuttamista, muutokset
ovat onnistuneet.

”Kylla palkkaty6 on minulle tarkeii sekd toimeentulon kannalta ettd
henkisesti. Lisdksi toissd kiyminen on pitdnyt ylld toimintakykyini, silld
loppumatkan perille tyokohteeseeni kuljen portaita keppien kanssa.”

Ollilla on kadytdssddn vapaa-ajan henkil6kohtaista apua kymmenen
tuntia viikossa. Avustajaa hin hyodyntdi ldhinnd asiointeihin ja koti-
askareisiin. Kerran viikossa Olli kidy fysioterapiassa.

”Vaikka sairauden alkuvaihe turhine tutkimuksineen oli melkoista
tyhjakdyntid, olen lopulta saanut hyvin tukea ja yhteiskunnan palvelui-
ta”, hian arvioi.

Perinndllistd spastista parapareesia sairastaville nuorille Olli haluaa
sanoa, ettd sairauden kanssa oppii kylld elamdin.

“Lohdullista on sekin, ettei tahédn sairauteen liity kipuja. Ei siis ole
syytd vaipua epdtoivoon tai apatiaan. Minun ei perheettomina ole tar-
vinnut pohtia sairauden periytymistd, mutta ymmarran kylla tuon seikan
mietityttdvin monia.”

Olli itse valmistautuu lihivuosina jadmaéan vanhuuselidkkeelle ja kes-

kittymidan entistd enemman kulttuuriharrastuksiin.




OTA APU VASTAAN

Sepolle kovin paikka sairaudessa on ollut palkkatydstd luopuminen.
Liikunta, ldheiset ja yhdistystoiminta tuovat vireyttd arkeen.

Sepon HSP-sairaus puhkesi hdnen ollessaan alle kolmikymppinen.
”Kaverit huomasivat, ettd kivelyni on muuttunut jotenkin oudoksi. Syytd
alettiin ensin etsid ortopedin vastaanotolla, mutta sain pian passituksen
neurologille ja asiat alkoivat vihitellen selvitd”, Seppo sanoo.

Hin kertoo jilkikiteen tajunneensa, ettd omalla didilld oli vanhem-
miten samanlaisia oireita. Aidin liilkkumisvaikeudet kuitenkin tulkittiin
dementiasta ja ylipainosta johtuviksi. Useilla muillakin Sepon ldhisuku-
laisilla on eriasteista lihasjaykkyyttad.

Seppo itse pystyi jatkamaan ammatissaan voimajohtoasentajana vie-
14 vuosia sairastumisen jilkeen, vaikka ty6 olikin fyysisesti raskasta. Teh-
taviin kuului metsdmaastossa liikkkumista ja reissaamista ympari Suomea.

”Tyoterveysldadkiri ehdotti jossakin vaiheessa puoleen tydaikaan siir-
tymistd, jotta ehdin levitd ja elpyd paremmin. Lopulta oli pakko mydntas,
etteivit tyot endd onnistu”, Seppo kertoo.

Hinen mukaansa tyokyvyttomyyselidkkeelle jadminen vihén vaille
viisikymppisend oli sairauden toistaiseksi aiheuttamista muutoksista eh-
dottomasti rankin.

”QOli siind vdhdn masennustakin alkuun. Auttoi, kun lopulta taivuin
puhumaan psykologille tyon loppumisen aiheuttamista tuntemuksista.
Kylla meidin miestenkin kannattaisi ottaa apu vastaan ja keskustella am-

mattilaisten kanssa, kun siihen tarjoutuu mahdollisuus.”

Paivittdista lilkuntaa
Tydelimistd vetdydyttyd Sepolla on ollut entistd paremmin aikaa ja voi-
mia huolehtia omasta terveydestd. Piivittdinen liikunta on hdnen mu-
kaansa ehdottomasti tirkein tapa pitdd ylla toimintakykyai.

Lenkkeilyn ja pihat6iden lisdksi Sepon viikko-ohjelmaan kuuluu
jumppaa ja saliharjoittelua fysioterapeutin ohjauksessa. Viimeisimpani
hin on innostunut ratsastamisesta.

”Kokeilin Maskun kuntoutuskeskuksessa hevossimulaattoria, ja fysio-

terapeutti kehotti kokeilemaan ratsastusterapiaa. Yllityin, kuinka mukavaa
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ja tehokasta se on. Kéveleminen on kohentunut selvisti ratsastuksen ansiosta.”

Kotona sisitiloissa Seppo pystyy liikkumaan ilman apuvilineitd. Asi-
oille tai harrastuksiin ldhtiessddn hin kiyttda rollaattoria tai sshkomopoa.
Auton ajaminen onnistuu kisikayttoisten hallintalaitteiden ansiosta.

”Kaiken kaikkiaan olen oikein tyytyviinen saamiini palveluihin ja
apuvilineisiin”, Seppo mainitsee.

Vireytta pitdd ylla my0s pienimuotoinen yritystoiminta: Seppo myy
polttopuita ja tekee tilauksesta pienid metsitditd vointinsa mukaan ja
omassa tahdissaan.

”Sekin on helpottanut palkkatydsti luopumisen haikeutta”, Seppo toteaa.

Ryhmassa voi nauraa sairaudelle

Kuntoutuskurssilla Maskussa Seppo sai niin ikddn kipindn lahted mukaan
yhdistystoimintaan. Nykyaan hin onkin erds oman alueensa Harnes-
vertaistukiryhmdn aktiiveista. Ryhma on suunnattu harvinaisia, etenevia
neurologisia sairauksia sairastaville henkilGille ja heidédn ldheisilleen.

“Itse olen saanut ryhmaistd paljon tukea. On mukavaa voida jakaa
sairauden herittimii ajatuksia ja vililld nauraa yhdessd koko aiheelle.
Lisdksi kutsumme kokoontumisiin puhujavieraiksi asiantuntijoita ja pai-
kallisia ammattilaisia.”

Seppo huomauttaa, ettd porukassa kuntapiittdjiin on mahdollista
vaikuttaa tehokkaammin kuin yksin. Tapaamisissa voidaan lisdksi jakaa
hiljaista tietoa ldhiseudun palveluista.

“Arjen pulmat ovat samanlaisia, vaikka tarkka diagnoosi olisikin eri. It-
se olen miettinyt, ettd yksi yhteinen ryhma voisi koota laajasti ihan kaikki
neurologiset sairaudet. Silloin meilld olisi vield enemman joukkovoimaa.”

Seppo rohkaisee perinnéllistd spastista parapareesia sairastavia kay-
maiin ainakin kokeilemassa ryhmitoimintaa.

”Vain testaamalla selvidd, mitd vertaisryhmi itselle voisi tarjota.
Elleivit tapaamiset tunnu omalta jutulta, niiti ei ole mikdin pakko jatkaa.
Itse koen saavani vertaistuesta enemmain kasvokkain kuin netissa.”

Seppo kertoo, ettei juuri mieti oireidensa etenemistd. My6skain sai-
rauden mahdollista periytymistd omalle teini-ikiiselle pojalle ei voi ru-
veta jatkuvasti murehtimaan.

”Onneksi tdhdn sairauteen ei liity sarkyjd. Muistihdiriot ovat ehka se,
mité eniten pelkddn. Mutta pitad vaan sdilyttdd postiviinen mieli ja ottaa

pdiva kerrallaan.”
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"VIHDOIN VOIMME PUHUA SAIRAUDESTA”

Sanna-tytdr ja Raili-diti pystyvdt viimein puhumaan didin sairaudesta.
Ensin vaadittiin kuitenkin dkkipysdhdys.

HSP-sairaus on kulkenut Sannan ja hinen &itinsd Railin suvussa useassa
polvessa.

”Lapsena ihmettelin, miksi esimerkiksi didin titi ja yksi sisaruksista
kivelivdt niin hankalasti. Kyselin asiasta, mutta vastaukseksi sain aina
jotakin epamadidrdistd. Aikuisten olisi kylld luullut ymmartéavin, ettd niin
samantyyppisten oireiden on pakko olla jollain tapaa periytyvid. Mutta
ennen sairauksiin on taidettu suhtautua kohtalona, johon on vain tyy-
dyttdva”, Sanna pohtii.

Railin oireet alkoivat 80-90-lukujen taitteessa, kun Sanna ja sisaruk-
set olivat vield lapsia. Liikkuminen kévi asteittain yhd vaikeammaksi.

Viimein Railin oli pakko lopettaa tyonséd hoiva-alalla ja jaada tyo-
kyvyttomyyselikkeelle. Hin eildhtenyt endd mielellddn asioimaan kodin
ulkopuolelle. Kdynnit fysioterapeutillakin jdivit yhteen jaksoon, kun jat-

koa ei vain tullut haetuksi.




”Lopulta diti jdi neljan seindn sisille, vaikka oli aiemmin ollut sosiaa-
linen ja aktiivinen ihminen. Verkostot kuihtuivat, ja kyldilyt ystivien ja
sukulaisten kanssa hiipuivat”, Sanna muistelee.

Perheen isd otti luontevasti hoitaakseen teini-ikdisen tyttiren vaate-
ostokset ja kuskailut harrastuksiin.

“Roolit menivit siis uusiksi. Varmasti isdkin olisi tuolloin kaivannut

enemman tietoa ja tukea”, Sanna sanoo.

Vaietut kysymykset

Sanna ja sisarukset seurasivat himmentyneini didin sairauden etenemis-
td ja yhd kapeammaksi kidyvii elinpiirid. Vanhemmat eivit osanneet ker-
toa aiheesta paljonkaan, vaikka lapsia asia selvisti mietitytti.

”Uskon vaikenemisen johtuneen ennen kaikkea siitd, ettd vanhem-
milla itsellddnkin oli niin vdhin tietoa. Enkd halunnut kuormittaa iitid
endd enempdi kysymyksilldni”, Sanna kertoo.

Myohemmin perhe on pohtinut, ettd ehkd nopeammin ilmaantu-
neesta sairaudesta olisi ollut helpompi puhua. Oireiden vaivihkainen
eteneminen antoi kaikille mahdollisuuden olla kuin mikdin ei olisi oi-

keastaan muuttunut.




Myds Raili itse ajattelee nyt jilkeenpiin, ettei tilanteen vihittiiseen
huononemiseen olisi tarvinnut tyytya.

”Olisin voinut etsid aktiivisemmin tietoa ja ottaa enemmin apua vas-
taan. Tuki olisi ollut tirkedd”, Raili arvelee.

Asiasta keskusteleminen alkoi vasta, kun perheen lapset olivat jo ai-
kuisia ja muuttaneet omilleen. Sanna odotti esikoistaan ja kysyi viimein
suoraan didin diagnoosin nimea.

”Vasta siitd alkoi tutustumisemme spastiseen parapareesiin”, Sanna
kertoo.

Hin yritti selvitelld didin puolesta kuntoutusmahdollisuuksia. Raili
taipui kdyttdmain rollaattoria, mutta pyoratuoli tuntui aluksi liian isolta
muutokselta.

Lopulta tuli dkkipysahdys. Raili kaatui, 16i pddnsai ja joutui viikoksi
sairaalaan. Tami kokemus pakotti koko perheen kohtaamaan tilanteen
rehellisesti.

”Se oli onni onnettomuudessa ja aloitti vihdoin avoimemman keskus-

telun téstd sairaudesta”, Sanna ja Raili toteavat.

Ei kenenkaan syy

Nykydin Raili pédise jilleen liikkkumaan enemmin kodin ulkopuolella
pyorituolin ansiosta. Arki on avartunut.

“Aidin sairaus etenee, mutta ainakaan aiheesta ei enii tarvitse vaieta.
Sopeutuminen ja sairauden hyviksyminen ovat meilld kaikilla varmasti
edelleen kesken”, Sanna sanoo.

Hin toivoo syyllisyyden tunteiden ja hipeilyn jidneen menneisiin
vuosikymmeniin.

”Sairaus tai sen siirtyminen jilkeliisille ei ole kenenkdin vika”, hin
muistuttaa.

Sairauden mahdollista periytymisti itselleen Sanna yrittdd miettid
mahdollisimman vihin. Enemmain ajatuksissa on seuraavan sukupolven
eli lasten terveys.

”Ennen kaikkea toivon, etteivit lapseni kanna tétd sairautta - siitdkin
huolimatta, ettd spastisen parapareesin kanssa oppii olemaan. Omaa sai-
rastumisriskidni en ole halunnut ldhtei selvittelemdin esimerkiksi geeni-

testeilld. Ei voi jaddd pelkdamain. Pitdd muistaa eldd.”
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