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CIDP-SAIRAUS

CIDP on krooninen tulehduksellinen ddreishermoston sairaus, jossa her-
mosiikeitd verhoava eristekerros eli myeliinivaippa vaurioituu paikoitel-
len, ja myos itse hermosiikeitd tuhoutuu.

Aireishermostolla tarkoitetaan aivojen ja selkiytimen ulkopuolelle
jddvdd hermoston osaa. Noin S %:lla sairastuneista todetaan myos kes-
kushermoston myeliinivaurioita.

CIDP on mahdollisesti yhden yhteniisen sairauden sijasta oireyh-
tymédkokonaisuus, joka koostuu useasta toistaiseksi tunnistamattomas-
ta sairaudesta. CIDP:ssi lihasvoimat ldhtevit heikkeneméin kahdesta
tai useammasta raajasta, ja heikkenemistd jatkuu vdhintdan kahden
kuukauden ajan. Voiman heikkous on yleensi hallitsevampi oire kuin
samanaikaisesti ilmaantuvat raajojen tuntopuutokset. Ladkehoidolla
voidaan parantaa sairauden ennustetta.

CIDP ei ole perinndllinen sairaus, vaikkakin CIDP voi joskus esiin-

tya perinnollisten polyneuropatioiden yhteydessa.

Sairauden esiintyminen
Suomessa on arviolta noin 50 sairastunutta. CIDP voi alkaa minka ikai-
send tahansa, kuitenkin tyypillisimmin 40-60-vuotiaana. Miehet sairas-

tuvat jonkin verran naisia herkemmin.

SAIRAUDEN SYY

Kyseessd on autoimmuunisairaus, eli elimiston tuottamat tulehdussolut
ja vasta-aineet alkavat tuntemattomasta syystd hyokatd virheellisesti
omaa hermokudosta vastaan.

Osalla sairastuneista on CIDP:n lisidksi toinen autoimmuunisairaus,
ja joskus CIDP liittyy muihin sairauksiin, kuten hyvinlaatuisiin mo-
noklonaalisiin gammopatioihin, makroglobulinemiaan, myeloomaan,

lymfoomaan, perinndllisiin polyneuropatioihin tai HIV-infektioon.
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CIDP:1ld on monia yhtymikohtia akuuttiin tulehdukselliseen po-
lyradikuloneuropatiaan eli Guillain-Barrén oireyhtymiin. CIDP puh-
keaa kuitenkin vain 10-20 %:ssa tapauksista jonkin infektion jilkeen
toisin kuin Guillain-Barrén oireyhtymd, jota edeltidi infektio noin 70
%:ssa tapauksista. Sen sijaan CIDP puhkeaa tai pahenee usein raskau-

den viimeisen kolmanneksen aikana tai pian synnytyksen jilkeen.

TAUDIN MAARITYS

CIDP-diagnoosi tehdddn kliinisen taudinkuvan, selkdydinnestendytteen
ja neurofysiologisten tutkimusten perusteella. CIDP:ssa selkdydinnes-
teen proteiinipitoisuus on yleensi normaalia korkeampi.

Neurofysiologisissa tutkimuksissa todetaan mm. hidastuneet her-
mojohtonopeudet ja johtumiskatkoksia. Diagnostiikassa tarvitaan vain
harvoin hermosta otettavaa koepalaa.

Veri- ja virtsandytteitd sekd rontgenkuvauksia otetaan lihinni
CIDP:n yhteydessa tavattavien muiden sairauksien toteamiseksi tai
poissulkemiseksi. Varjoaineella tehtdvissd magneettikuvissa voidaan

nihdi tehostumista hermojuurten ja hermopunosten alueella.
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CIDP:N OIREET

CIDP:n taudinkuvaan kuuluu viikkojen tai kuukausien aikana kehittyva
raajojen lihasvoimien melko symmetrinen heikkous. Voimat heikkene-
vit yleensi seki raajojen tyvi- ettd kirkiosista. Tami poikkeaa muiden
polyneuropatioiden voimattomuudesta, joka ilmenee yleisimmin pelkis-
tddn raajojen karkiosissa.

Alaraajat heikkenevit yleensd yldaraajoja selvemmin. Usein my0s
kaula- ja kasvolihaksissa on heikkoutta.

Puhe- ja nielemisvaikeuksia seki silmien lijkehdirigitd esiintyy alle
15 %:1la. Hengityshalvaus on harvinainen.

Suurimmalla osalla on lievid tuntohdiriditd raajojen karkiosissa, ja
osalla my®6s kipuja.

Autonomisen hermoston oireita, kuten rakon ja suolen toiminnan-
hiiriditd, impotenssia, hikoiluhdirigitd ja verenpaineenséitelyhiiriditd
voi esiintya.

Monet kokevat tasapainonsa heikentyneeksi, ja osalla on raajojen
koordinaatiohiirigitd ja vapinaa. Janneheijasteet vaimenevat lahes kai-

killa sairastavilla.

TAUDIN KULKU JA ENNUSTE

Noin 10-15 %:lla CIDP alkaa kuin akuutti Guillain-Barrén oireyhtymad,
muilla oireet kehittyvit hitaammin. Oireet lisddntyvit jatkuvasti vihin-
tddn kahden kuukauden ajan. Parin kuukauden jilkeen oireet voivat la-
kata etenemaisti tai edetd tasaisesti, portaittain tai aaltoillen.

Ilman hoitoa tiydet paranemiset ovat harvinaisia. Hoitoa saaneista
potilaista 4-30 % paranee tdydellisesti, 61-74 %:lle kehittyy kohtalai-
nen toiminnanvajaus, 2-28 % tarvitsee pyorituolia ja 3-7 % menehtyy
sairauden aiheuttamiin komplikaatioihin. Lapsilla tdydellisen parane-

misen todennédkdisyys on suurempi kuin aikuisena sairastuneilla.

OPAS CIDP-SAIRAUDESTA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2025



SAIRAUDEN HOITO

Hoito on tarpeellista aloittaa, kun lddkari on miarittinyt taudin CIDP:ksi
ja kun potilaan toimintakyky on sairauden takia alentunut kohtalaisesti
tai voimakkaasti.

Hoidon tavoitteena on vihentii oireita (lihasheikkous, tuntopuu-
tos, tasapainon epivarmuus), parantaa toimintakykyi, kohentaa eli-
mainlaatua ja tukea potilasta toteuttamaan itsendisesti hoitoa ja kun-
toutusta.

Hoidolla saavutettua muutosta arvioidaan toimintakykymittarein,
lihasvoimien ja puristusvoiman testauksella.

Hoitovaihtoehtoja on useita. Hoidon valinta tulee harkita potilas-
kohtaisesti sairastuneen ikd, muut sairaudet sekd mahdolliset haittavai-
kutukset huomioiden.

Kiytetyimmait hoidot ovat tabletteina tai laskimonsisdisesti an-
nettavat kortikosteroidit (kortisonihoito), ihonalainen immunoglo-
buliinihoito (SCIg) tai suonensisiisesti annettava immunoglobuliini
(IVIg). Toissijaisia hoitovaihtoehtoja ovat plasmanvaihto tai solun-
salpaajat kuten atsatiopriini, mykofenolaattimofetiili, syklofosfamidi,
syklosporiini tai rituksimabi.

Kortikosteroideista hyotyy 65-90 % potilaista, mutta haasteena on
ladkkeen tehon hidas ilmaantuminen ja pitkdaikaiskaytossd kortikoste-
roidien pitkiaikaishaittavaikutukset (diabeteksen kehittyminen, kaihin
kypsyminen ja osteoporoosi).

Kortisonihoito voidaan toteuttaa kolmella eri tavalla. Yleisin on
suun kautta otettava prednisoloni, jota aletaan alkuannoksen jilkeen
kuukauden kohdalla vihentdi asteittain. Tavoitteena on 5-10 mg:n yl-
lapitoannos.

Toinen vaihtoehto on laskimonsisdinen metyyliprednisoloni. Kol-
mantena vaihtoehtona on suun kautta otettava deksametasoni, joka an-
netaan kuukauden vilein neljini pdivind 40 mg pdiviannos. Predniso-
lonin aloitusannoksella 1 mg/kg/vrk oireiden korjaantuminen alkaa
keskiméirin kuukauden kuluttua. Maksimiteho ilmaantuu kuitenkin
vasta noin puolen vuoden kuluttua lidkityksen aloittamisesta.

Mikili potilaalla on osteoporoosi, diabetes tai verenpainetauti, tai

on kyse hyvin nuoresta henkilGstd, suositellaan muita hoitoja.
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Osteoporoosin estohoito, eli riittivd kalsiumin ja D-vitamiinin
saanti, sekd luuston suojaus on tirkedd kortisonihoidon aikana.

Immunoglobuliini- eli vasta-ainevalmisteet tehddian tuhansien luo-
vuttajien veriplasmasta. Tastd hoidosta hyotyy noin 60-80 % potilaista.

Immunoglobuliineja voidaan antaa joko kotona ihon alle annos-
teltuna (SClIg) tai sairaalassa suonensisiisesti laskimon kautta (IVIg).
Suonensisdisesti annettuna aloitusannos on 2 g/kg, annettuna 2-S vuo-
rokauden aikana perittdisiné pdivind. Yksi hoitokerta kestdd 4-8 tuntia
annoksesta riippuen. Hoitoa jatketaan oireiden ilmaantuessa 3-6 vii-
kon vilein annoksella 0,6-1 g/kg 1-2 vuorokauden aikana annettuna.

Kun IVIg-hoito on alkanut tehota oireita lieventdvisti, voidaan
hoitoa jatkaa joko viikoittaisilla kotona annosteltavilla ihonalaisilla
(SClIg) annoksilla, neljin viikon vilein annosteltavilla ihonalaisilla
(SClIg) annoksilla tai 3-6 viikon vilein sairaalassa annettavilla laski-
monsisiisilld (IVIg) hoidoilla.

SCIg-hoito tehddin vatsan alueelle ihon ldpi pistettdvilld neuloilla,
letkuilla ja pumpulla. Annos méiritellddn aikaisemman hoidon perus-
teella, mutta osa potilaista tarvitsee kuitenkin hieman suuremman an-
noksen kuin IVIg-hoidossa.

Yksi hoitokerta kestdd S0-120 minuuttia, riippuen annosmaarasti

(90-180 ml), neulojen miiristi ja kdytetystid antonopeudesta.
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Hoidon etuja ovat muun muassa se, ettd potilas voi itse valita hoi-
topdivin ja -ajankohdan, hoidon voi toteuttaa itse kotona, pistiminen
on helpompaa, koska laskimoyhteytti ei tarvita, potilaan tila pysyy
vakaampana ja hoidosta aiheutuu vihemmin yleisid haittavaikutuksia.

Haittoina voi alkuun, erityisesti ensimmadisilld kerroilla, esiintya
pistospaikan reaktiota, esimerkiksi kutinaa, kipua, punoitusta, turvo-
tusta, kohoumaa tai mustelmaa. Niitd voidaan vihentdi ladkkeen hi-
taammalla annostelunopeudella ja oikealla pistotekniikalla.

Potilas hakee SCIg-valmisteet itse apteekista. Valmisteet siilyte-
tddn joko huoneenlimmossa tai jidkaapissa. Infuusiopumpun potilas
saa kdytto0nsa sairaalasta. Neulat, infuusioletkut ja ruiskut potilas ha-
kee julkisen terveydenhuollon tarvikejakelusta.

Kahdella SCIg-valmisteella on Kelan peruskorvattavuus. Ndin ol-
len Kelan liikekustannusten vuotuinen omavastuuraja (liikekatto)
tayttyy joko ensimmadiselld tai toisella hakukerralla, riippuen potilaan
muista lddkekuluista.

IVIg- ja SClg-ldadkitykselld on parhaimmat mahdollisuudet vaikut-
taa silloin kun:

e oireita on ollut alle vuoden,

o lihasheikkous on edennyt jatkuvasti,

o lihasheikkous on jakautunut tasaisesti yli- ja alaraajoihin.

IVIg-lidkevaste tulee yleensd esiin viimeistidn kymmenen vuoro-
kauden kuluessa. Hoidon vaikutus voi jidda heikoksi tai puuttua ko-
konaan tapauksissa, joissa taudinkuvaa hallitsevat tunto-oireet, ataksia
tai vapina.

Jos oireet pahenevat uudelleen, voidaan hoito toistaa pienemmalla
(0,6-1 g/kg) kokonaisannoksella 3-6 viikon vilein. Jatkossa yllipito-
annosta pyritddn pienentimiin tai harventamaan.

Osalla immunoglobuliinihoitoon joudutaan yhdistimaan kortikos-
teroidi ja/tai solunsalpaaja.

Alle S %:lle potilaista tulee 15-30 minuutin kuluttua immunog-
lobuliini-tiputuksen aloittamisesta lihassidrkyi, lampoilyd, visymysta,
vilunviristyksii, pahoinvointia ja verenpaineen vaihtelua, harvinaisena
kemiallista aivokalvotulehdusta (aseptinen meningiitti). Nimi oireet
ovat kuitenkin yleensa lievid. Vakavat haittavaikutukset ovat harvinai-

sia.
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Ennen ensimmdistd IVIg-hoidon aloittamista tulisi maarittdd see-
rumista munuaisten toimintakykyd kuvastava kreatiniinipitoisuus ja
IgA-arvo mahdollisten yliherkkyysreaktioiden varalta.

Kuntoutus

Kuntoutus tulee ajankohtaiseksi erityisesti siind vaiheessa, kun oireiden
jatkuva eteneminen on tasaantunut, mutta sairaus aiheuttaa edelleen toi-
minnallista haittaa.

Kuntoutus kannattaa ajoittaa noin viikko hoidosta, ja kuntoutusta
kannattaa vilttda pahenemisvaiheiden aikaan.

Fysioterapian tavoitteena on yllipitdd tai parantaa toimintakykya
sekd estdd virheasentojen syntymistd. Fysioterapeutti voi arvioida
my0s pohjallisten, nilkkatukien ja liikkumisen apuvilineiden tarvetta
kivelyn helpottamiseksi.

Toimintaterapeutti puolestaan kartoittaa muiden apuvilineiden ja
asunnon muutostdiden tarvetta sekd arvioi kisien kayttoa.

CIDP:a sairastavilla on mahdollisuus hakeutua moniammatilliseen
yksilokuntoutukseen, jonka tarkoituksena on antaa tietoa sairaudesta,
sen hoidosta, kuntoutuksesta ja yhteiskunnan tarjoamista tukimuo-

doista sekid mahdollistaa vertaistuki.

INCAT-ARVIOINTIASTEIKKO

Hoitovasteen arvioinnissa kiytetiin INCAT (Inflammatory Neuropat-
hy Cause and Treatment) arviointiasteikkoa, jossa arvioidaan sairauden

haitta niin késien toiminnan kuin liikkumisen suhteen.
Lihde: Inflammatory Neuropathy Cause and Treatment, Hughes et

al., Ann Neurol 2001; 50:195-201. Suom. dosentti, erikoisladkari Mari

Auranen ja LL, erikoislddkari Mika Saarela
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INCAT Disability Scale

Yldraajojen pisteytys

0 =Ei lainkaan oireita ylaraajoissa

(mukaan lukien my6s sensoriset oireet)

1 = Vahaisid oireita toisessa tai molemmissa yr:ssa
ilman lainkaan vaikutuksia seuraaviin toimintoihin:

1
2
3
4

—_— — — —

Pienten kolikoiden kasittely

2 = Heikentyminen joko toisessa tai molemmissa yr:ssa
huonontaen, mutta ei tdysin estdaen edelld mainittuja

toimintoja.

3 = Heikentyminen joko toisessa tai molemmissa yr:ssa

Vetoketjun kiinnitys ja nappien napitus
Hiusten peseminen ja kampaaminen/harjaaminen
Veitsen ja haarukan yhteiskadyttd sy6dessa

estden 1 tai 2 edelld mainittua toimintoa.

4 = Heikentyminen joko toisessa tai molemmissa yr:ssa

estden 3 tai enemmaén edelld mainittua toimintoa,

mutta kdsien/kdden tarkoituksenmukainen toiminta

on edelleen mahdollista.

5 = Kyvyttomyys kayttad kumpaakaan katta tarkoituksen-

mukaiseen toimintaan.

Alaraajojen pisteytys

0 = Kavely onnistuu ilman vaikeuksia.

1 = Kavelyssa on vaikeuksia, mutta itsendinen liilkkuminen
kodin ulkopuolella onnistuu.

2 = Ulkona kévelyssa yleensa tarvitaan apuvalinetta toisella
puolella kehoa, esim. keppia, kyynarsauvaa tai

tukihenkilon kasivartta.

3 = Ulkona kavelyssa yleensa tarvitaan apuvalinetta
tukemaan kehoa molemminpuolisesti, esim.
sauvoja, rollaattoria tai kavelytelinetta.

4 = Pyoratuoli yleensa kaytossa ulkosalla, mutta parin

askeleen kavely ja seisominen onnistuvat.

5 = Kavely ja seisominen ilman avustusta ei onnistu,
liikkuminen tapahtuu aina pyoratuolilla.

Ei oireita
ylaraajoissa

Vahaisia oireita
ylaraajoissa,
ei vaikutusta
toimintoihin

Heikentynyt
toimintakyky,
mutta ei tdysin
esta

Heikentynyt
toimintakyky,
estden 1-2 kaden
toimintoa

Heikentynyt
toimintakyky,
estden 3 tai
useampaa kaden
toimintoa

Kyvyttdmyys
kayttaa

1) Vetoketjun kiinnitys ja
nappien napitus

[]

]

[]

2) Hiusten peseminen ja
kampaaminen

3) Veitsen ja haarukan
yhteiskaytto syodessa

4) Pienten kolikoiden
kasittely

HEiEgIn

HEinEIn

HEiEgIn

Yldraajojen pisteet =

Yhteispisteet: Yr + Ar =

Alaraajojen pisteet =

OPAS CIDP-SAIRAUDESTA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2025




[-RODS — TOIMINTAKYVYN HEIKENTYMAA
KUVAAVA ARVIOINTIASTEIKKO

Hoitovasteen arvioinnissa kiaytetidn INCAT-arviointiasteikon lisdksi
sairastavan omaan arviointiin perustuvaa I-RODS -arviointiasteikkoa
(Rasch-Built Overall Disability Scale). Asteikolla arvioidaan sairauden
haittaa henkilokohtaisiin piivittdisiin toimintoihin, toimintaan kodin

ulkopuolella ja osallistumista.

Ohjeet
Tilla kyselylld mitataan, kuinka polyneuropatia vaikuttaa kykyyn suorit-
taa joitakin tavallisia paivittdisid toimiasi. Tayttddksesi kyselyn, kuvaile
kykyasi suorittaa kukin lomakkeen toimista seuraavien vastausten mu-
kaisesti:
o Mahdoton suorittaa — Merkitse timai vastaus, jos et kykene
suorittamaan kyseistd toimea polyneuropatian takia.
o Vaikea suorittaa - Merkitse tima vastaus, jos tarvitset apua tai
kaytat erityisid laitteita timdn toimen suorittamisessa.
« Helppo suorittaa - Merkitse tima vastaus, jos voit suorittaa
toimen ilman apua.

« En osaa sanoa — Merkitse timi vastaus vain, jos et koskaan

tee tata toimea.

Vastaa kuhunkin kysymykseen merkitsemilli sopivin vastaus rastilla (X).
Kysymyksiin ei ole oikeita tai vddrid vastauksia. Voit valita vain yhden

vastauksen kuhunkin kysymykseen.

Lihde: Rasch-built Overall Disability Scale (R-ODS) for immune-me-
diated peripheral neuropathies. S. I. van Nes, E. K. Vanhoutte, P. A. van
Doorn, M. Hermans, M. Bakkers, K. Kuitwaard, C. G. Faber, I. S. J. Mer-

kies. Suomentanut LL, erikoislddkari Mika Saarela
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Toiminto

Toimen suorittamisen vaikeus

Pystytko:

Mahdoton
suorittaa

0

Vaikea
suorittaa

1

Helppo
suorittaa

2

En osaa
sanoa

1. lukemaan sanomalehtea / kirjaa

2. syébmaan

3. harjaamaan hampaat

4. pesemadn ylavartalon

5. istumaan vessanpytylla

6. tekemaan voileivan

7. pukemaan ylavartalon

8. pesemaan alavartalon

9. siirtdmaan tuolia

10. kdantamaan avainta lukossa

11. menemaan ladkarille

12. kdymaan suihkussa

13. pesemaan astiat

14. kdymaan kaupassa

15. ottamaan esineen (esim. pallon) kiinni

16. kumartumaan ja poimimaan esineen

17. kévelemaan ylos rappusia yhden kerroksen verran

18. matkustamaan julkisilla kulkuneuvoilla

19. kdvelemaan ja valttamaan esteita

20. kévelemaan ulkona <1 km

21. kantamaan painavaa esinetta ja laskemaan sen alas

22. tanssimaan

23. seisomaan tuntikausia

24. juoksemaan

Pisteet yhteensa:

Paivamaara: Nimi:

Keskiarvo (= pisteet yhteensa/24):




Kokemuksia arjesta
CIDP-sairauden kanssa
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TARKEINTA ON TULLA OTETUKSI TODESTA”

Elina on huomannut, ettd harvinainen sairaus saattaa herdttdd epd-
tietoisuutta myos hoitavissa ammattilaisissa.

Elinan, 30, CIDP-oireet alkoivat vihitellen hidnen ollessaan vasta vihin
paille parikymppinen. Hin tydskenteli tuolloin kotisiivouksia tekevissi
yrityksessa.

”Muistan nayttineeni tyokaverille, ettd katso, sormeni kramppaavat
oudosti”, Elina sanoo.

Oireiden jatkuttua hén varasi ajan lddkarille. Nuoren, aiemmin ter-
veen naisen vaivoja ei kuitenkaan otettu kovin vakavasti.

”Lahinna tuli sellainen olo, ettd minun arveltiin vain haluavan sai-
rauslomaa. Ajattelin sitten itsekin, ettd varmaan hitdilen turhaan.”

Vaati pitkdn ajan ja monta terveyskeskuskdyntid ennen kuin erids
nuori lidketieteen kandi kiinnostui tutkimaan tarkemmin Elinan kisi-
en pakkoliikkeiti ja kouristuksia. Vasta hin teki ldhetteen neurologian

poliklinikalle.
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Seurasi monenlaisia tutkimuksia. Lopulta, ollessaan toisen kerran
raskaana Elina sai CIDP-diagnoosin. Hin huomasi, ettd informaatiota
harvinaisesta sairaudesta oli hyvin vaikea loytaa.

”Eihidn sitd tietoa yksinkertaisesti ole tarjolla missddn ainakaan suo-
men kielelld. Ja aika himmennyksissd tuntuvat olevan myos monet ter-
veydenhuollon ammattilaiset. Juuri sen vuoksi olisikin mukavaa, ettd

ladkirit edes pysyisivit samoina”, Elina pohtii.

Varovasti ulkona

Tilld hetkelld sairaus tuntuu sekd Elinan kasissd ettd jaloissa. Sormien
nippiryys ja puristusvoima ovat heikentyneet, ja tietynlaiset liikkeet
saavat sormet kramppaamaan. Elinan mukaan esimerkiksi kaupassa asi-
oidessa sattuu vililld noloja tilanteita, kun sormet eivit millidn meinaa
taipua kaivamaan kukkarosta pankkikorttia tai rahoja. Kéveleminen on-
nistuu ilman apuvilineitd, mutta jalat vasyvit nopeasti. Juoksemaan héin
ei kykene.

”Minun menoni on sellaista hidasta ja hapuilevaa kopottelya. Jalat
ovat muuttuneet aika kompelGiksi. Erityisesti talvisin ulkona tiytyy
olla tosi varovainen, etten kaatuile. Kiaytinkin erikoisvalmisteisia ken-
ki ja nilkkatukia.”

Elinan hoidossa on kokeiltu kortisonia ja immunoglubuliinia, mut-
ta kumpikaan niisté ei antanut toivottua vaikutusta. Téllad hetkelld hoi-

tona ovat atsatiopriinitabletit.
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Sairastuminen on vaikuttanut myds Elinan mielialaan. Kaikkein
vaikeimmalta on hinen mukaansa tuntunut muiden ihmisten epaus-
koinen asenne.

”Nidytan pdillepdin ihan tavalliselta ja terveeltd kolmikymppiseltd
naiselta. Katseet ovatkin aika ihmettelevid, kun en meinaa paasta kii-
pedamain vaikkapa bussiin. Vililld tuntuu, ettd nikyvin sairauden tai
vamman kanssa olisi helpompaa”, Elina miettii.

Hian haluaakin sanoa kaikille sairastuneiden ldheisille, ettd ihmisen
itsensd tuntemuksia omasta voinnista ja toimintakyvysta tulisi kuun-
nella ja kunnioittaa.

”Vaikka ldheiset tarkoittavat hyvid, jopa heiddn on vaikea eldytyd
sairastuneen todellisuuteen. Puolisoni silmid ovat avanneet Neurolii-

ton parisuhdekurssit, joihin osallistuu muita samassa tilanteessa olevia.”

Koulutus uudelle alalle
Perheen nelji lasta pitdvit arjen kiireiseni.

”Ei tdssd voi muuta kuin jaksaa. Toistaiseksi arjessa on pakko men-
ni pitkalti lasten ehdoilla”, Elina toteaa.

Siivousalan hin joutui jittimadn, silld tyohon kuuluvat liikeradat
pahentavat kdsien oireita. Uusi, mieleinen ammatti 16ytyi asiakaspal-
velutyostd. Osallistuttuaan ensin kuntouttavaan tyétoimintaan Elina
suoritti alan ammattitutkinnon. T4lld hetkelld hin tyoskentelee osapai-
véisesti kodin ldhelld sijaitsevassa kirjakaupassa.

”Tykkddn olla ihmisten kanssa tekemisissi. Nykyiset S—6 tunnin
tyOpdivit ovat juuri sopivia, eivitka jalat pidempad seisomista jaksai-
sikaan.”

Pienten lasten tydssdkdyvin didin ei ole kovin helppoa 16ytaa aikaa
omiin urheiluharrastuksiin. Elina yrittddkin saada arkiliikuntaa esimer-
kiksi pyordilemalld asiointi- ja tydmatkoja.

Sdanndllinen fysioterapia on hinen mielestddn ollut paras kuntou-
tumisen tueksi my6nnetty palvelu. My6s jaksot Maskun neurologisessa
kuntoutuskeskuksessa ovat tuntuneet mielekkailta.

”Kiva olisi vain 10ytdd suunnilleen samanikaisté vertaistukea. Meitd

nuorena sairastuneita on varmasti muitakin.”
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”KESKITYN SITHEN, MIKA ONNISTUU”

Jukka on sairastumisensa jilkeen opetellut eldmddn hetkessd. Liikunta

piristdd edelleen ldhes jokaista pdivdd, vaikka lajivalikoima on mennyt
uusiksi.

Vield muutama vuosi sitten Jukan, S5, vapaa-ajanohjelmaan kuuluivat esi-
merkiksi puolimaratonit ja sadan kilometrin pyorilenkit. Han oli vast-
ikddn innostunut pitkin tauon jilkeen uudelleen liikunnasta.

”Olin havahtunut siihen, ettd kunto oli padssyt huonoksi ja painoa
kertynyt reilusti liikkaa. Ryhdyin heritteleméin nuoruuden urheiluhar-
rastuksia. Liikuntakidrpdnen puraisi sitten oikein kunnolla, ja kiloja ka-
risi kolmisenkymmenti”, Jukka kertoo.

Ahkera kuntoilija tulkitsikin ensimmadiset CIDP:n merKkit rasituk-
sen aiheuttamiksi krempoiksi.

“Askel alkoi ihmeellisesti painaa, joten lenkeilld oli pakko hidastaa

juoksusta kdvelytahtiin. Seuraavaksi tulivat kovat alaseldn kivut”, Jukka
sanoo.
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Useat eri ladkarit pitivit selkdoireita lihaskramppeina ja kirjoittivat
hoidoksi vahvoja sirkyldikkeitd. Jukan olo kuitenkin huononi edelleen.
Viimeisen viikon ennen voinnin romahtamista hin sinnitteli kovissa
tuskissa. Lopulta erddnd yoni vessaan mennessa jalat pettivit alta. Juk-
ka pddsi eteenpdin vain konttaamalla. Yhdessi peldstyneen puolison
kanssa hin soitti ambulanssin.

”Siind sitten ensihoitajat pahkivit, ettd minne minut oikein kuuluu
viedd: kirurgiselle vai neurologiselle osastolle.”

Hengityskoneeseen Jukka ei sairaalassa ollessaan joutunut, mutta
muutoin voimat olivat todella vihissda. Hin pystyi liikkumaan tukiteli-
neen avulla muutamien metrien matkan.

Magneettikuvat tai muut kokeet eivit antaneet varmaa selitystd
tapahtuneelle, ja aluksi Jukan sairaus nimettiin virheellisesti Guillan-
Barrén oireyhtymaiksi. Puolisen vuotta my6hemmin diagnoosiksi var-
mistui CIDP.

Reissut onnistuvat suunnitellen
Ensimmadisen sairaalajakson ja sitd seuranneen kuntouksen jilkeen Jukan
toipuminen otti vield pari kertaa taka-askeleita. Sittemmin sddnnollinen
suonensisdinen immunoglubuliinilddkitys on pitinyt CIDP-oireet hal-
linnassa varsin hyvin, eikd voimakkaita pahenemisvaiheita ole tullut.

Tilld hetkelld Jukka pystyy taas liikkumaan ilman apuvilineita.
My6s auton ajaminen onnistuu jélleen, ja Jukka onkin padssyt palaa-
maan kokopdiviisesti tyohonsa.

”Qlen toimistotehtdvissd. Sairaus vaikuttaa esimerkiksi siten, ettei-
vit seldn ja kylkien lihakset tahdo jaksaa tyopdivan mittaista istumista.
Minun tdytyy siis vaihtaa sddnnollisin viliajoin asentoa ja pitda taukoja”,
Jukka mainitsee.

Lisédksi hédn vilttdd painavien taakkojen kantamista. Pienetkin reis-
sut pitdd suunnitella hyvin etukiteen, silld Jukan yhtdjaksoisesti jaksa-
ma kavelymatka on rajallinen.

”Tdytyy vaan vihin funtsia ja selvitelld, mihin saa auton parkkiin,
onko reitilld paljon portaita ja padseekd johonkin vililld istahtamaan

lepdamain”, Jukka kuvailee.
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Juoksuharrastuksesta hin on ikdvikseen joutunut luopumaan.

”En kuitenkaan harmittele, ettd ehdin innostua juoksemisesta ja
muusta liikunnasta uudelleen vihdn ennen CIDP:n puhkeamista. Pdin-
vastoin — uskon, ettd hyvi kuntopohja nopeutti tosi paljon toipumista-
ni”, Jukka pohtii.

Hin haaveilee padsevinsi vield jonakin pdivind pyorilenkille. Ta-
vallinen pyori on kidynyt liian raskaaksi polkea, joten Jukka harkitsee
sihkodavusteiseen pyoridn investoimista.

Ylipddnsd hin yrittad keskittyd iloitsemaan kaikesta siitd, miki edel-
leen onnistuu.

”Olen soittanut ikdni kitaraa, mutta jouduin lopettamaan sairastut-
tuani sormien puristusvoiman kadottua. Tuntuikin mahtavalta, kun
pystyin taas soittamaan. Nyt olen miettinyt tosissani biandin perusta-
mista.”

Muutenkin Jukka sanoo sairauden opettaneen hetkessd elamista.
Endd hin ei lykkdd mukavien asioiden tekemistd hamaan tulevaisuu-
teen.

”Olen alkanut sairastumisen jilkeen esimerkiksi kdydd entistd
enemmain hyvien rock-yhtyeiden keikoilla ja muissa kiinnostavissa ta-
pahtumissa. Aina olen pdissyt perille. Jarjestysmiehetkin ovat osoittau-

tuneet joka paikassa oikein avuliaiksi”, Jukka sanoo.

Ota vastaan keskusteluapu
Etenevin sairauden herdttimien ajatusten kisittelemisessd Jukkaa on
auttanut lheisten ja erityisesti vaimon tuki.

”Hanellehédn dkillinen joutumiseni sairaalaan oli kaikkein raskain-
ta, eikd huoli ole varmasti hivinnyt kokonaan. Sairauden alkuajasta jii
tosin erds kiva tapa. Vaimo latasi aina aamulla ennen t6ihin ldhtemisti
minulle kahvinkeittimen valmiiksi ja tekee niin edelleen, vaikka omat
kiteni jo toimivat.”

Jukka suosittelee keskusteluavun hakemista, jos omat tunteet kai-
paavat jasentelemista.

“Itse koin antoisaksi juttelemisen erdidn sairaalapapin kanssa. Hin
oli selvisti tottunut kohtamaan ja aidosti kuuntelemaan ihmisii, joiden
eldimin sairaus on mullistanut. Uskonnosta ei tarvitse puhua.”

Jukka on lihtenyt mukaan Neuroliiton ja sen paikallisyhdistyksen

toimintaan ja kouluttautunut vertaistukijaksi. Hin on huomannut ko-
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kemusten jakamisen antavan voimia, vaikka kaikilla ryhmassi ei olisi-
kaan tarkalleen sama diagnoosi.

Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa Jukka on viettinyt
yhden kuntoutusjakson. Sieltd hin sai muun muassa kiyttokelpoisia
ohjeita arkiseen kuntoiluun. Liikunta kuuluu edelleen lidhes jokaiseen
paivain, vaikka juoksu- ja pyorilenkit ovat jadneet.

”Koen, ettd oma aktiivisuus vaikuttaa merkittdavisti vointiin ja mie-
lialaan. Liikaa ei silti saa itseltd vaatia, vaan pitdd kuunnella omaa jak-
samista.”

Kuntosalille l1dhtemisen sijaan Jukka tekee mieluummin kotona hy-
viksi kokemiaan jumppa- ja venyttelyliikkeitd. My0s uinti ja vesijuoksu
kuuluvat nykydin suosikkiharrastuksiin.

”Ykkoslajivinkkini meille CIDP:td sairastaville on silti sauvakidvely.
Sairauden alkuvaiheessa sauvat auttoivat pddsemdin eteenpdin. Ja nyt
voinnin kohennuttua olen huomannut, ettd sauvakivelyhin on maini-
ota koko kropan treenii.”

Hin kannustaa kiinnittimaan huomiota elintapoihin, vaikka saira-
us vetdd vililld mielen maahan.

”Oman kokemukseni mukaan painoa ei kannata padstid nousemaan.
Jalkikiteen on hieman harmittanut, etten heti CIDP:n puhjettua jak-
sanut huolehtia jarkevistd syomisestd. Nyt pitdisi pudotella silloin ta-
kaisin tulleita kiloja.”

Tulevaisuuden Jukka pyrkii ottamaan vastaan pdiva kerrallaan.

”En haluaisi takaisin rollaattorin kayttdjaksi. Mutta jos niin kiy, sii-

tiakin selvitian.”
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"WANHEMMUUS EI OLE KIINNI
LIIKUNTAKYVYSTA”

Merja on sairaudesta huolimatta eldnyt tdyttd perhearkea.

Merjan, 53, elimiin CIDP on kuulunut nuoruudesta ldhtien.

”Nyt on itse asiassa minun ja sairauden yhteisen taipaleen 30-vuo-
tisjuhla”, hin laskeskelee.

Oireet alkoivat Merja odottaessa toista lastaan. Hin ei yllittden
padssyt kyykkyyn, ja myos kddet tuntuivat jotenkin oudoilta. CIDP:n
merkit kuitenkin tulkittiin neuvolassa raskauden aiheuttamiksi.

Vointi huononi merkittivisti, kun pienen tyttiren syntymasta oli
ehtinyt kulua pari viikkoa. Voimat katosivat yhtikkid sekd kisistd ettd
jaloista. Merja tajusi, ettd jokin oli pielessa.

”Se oli tosi hankala hetki joutua osastolle. Minulla oli kotona hoi-
dettavana nelivuotias poika ja vastasyntynyt tytir, jota imetin. Vauvan
sitten sentddn sain ottaa mukaan sairaalaan”, Merja muistelee.

Puoliso Kari joutui vaimon sairastuttua ottamaan kodista ja lapsista
vastuuta enemman kuin miesten vield 1980-luvulla oli yleensd tapana.
Kunnasta jarjestyi kotiapua nuorelle avioparille, ja tukena olivat myds
ldheiset.

”Tdytyy antaa tunnustusta Karille ja vahvalle tukiverkollemme.
Asumme pienelld paikkakunnalla, missd ymparilld on onneksi paljon

sukua”, Merja sanoo.
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Heti ensimmdisestd sairaalajaksosta alkoivat laajat tutkimukset.
Merjalta etsittiin kaikkea mahdollista borrelioosista aina tuberkuloo-
siin ja HIV-tartuntaan.

Aluksi diagnoosiksi tuli Guillan-Barrén oireyhtymd, mutta pian
esiin nousi CIDP-epdily. Hoitomuotona 1980-luvulla kiytettiin 1dhin-
ni plasmanvaihtoa.

Pari vuotta sairastumisen jilkeen tuli vakavin yhtikkinen pahene-
misvaihe. Silloin Merja joutui sairaalaan niin heikkona, ettd ainoastaan
pdd kadntyi hieman.

”Mutta niindkin hetkind minulla oli ajatus, ettd tistd selvitidn. Tie-

sin jo, ettd tima sairaus on aaltoliikettd.”

Auto antaa itsendisyytta
Sairastumisensa jilkeen Merja joutui jittimain aloittamansa ammatti-
opinnot. Kela arvioi hinen mahdollisuutensa tyontekoon vihiisiksi ja
kirjoitti eldkepdatoksen. Merja paittikin keskittyd perhe-elimidin ja di-
tiyteen.

”Alussa oli hankalaa, kun jopa vauvan nostaminen tuotti vaikeuk-
sia. Mutta sitten vointini koheni monen vuoden ajaksi niin paljon, ettd
pystyin esimerkiksi hithtimain lyhyitd matkoja lasten kanssa tai lihte-
miin keppien kanssa marjametsdan.”

Merja muistelee limpimaisti pojan ja tyttiren kouluvuosia. Usein
iltapdivisin perheen kotiin kokoontui iso joukko lasten kavereita.

Auton ajamista Merja on pystynyt jatkamaan tdhdn pdivaan asti
kisikayttoisten hallintalaitteiden avulla. Hinen mukaansa oma auto
helpotti vanhemmuutta ja perhearkea tavattomasti.

”Molemmat lapset urheilivat ja harrastivat aktiivisesti. Kuskasin
heitd vuosien ajan ystivineen harrastuksiin illat pitkat, enkd koskaan
pitdnyt sitd rasittavana velvollisuutena. Samalla sai tutustua muihin
vanhempiin ja pysyi itsekin virkedni.”

Merjan mielestd sairaus vaikutti hdnen ditiyteensd kahtalaisin ta-
voin. Toisaalta hidn ehti olla paikalla ja osallistua paljon lasten eldimiin.
Joskus taas kuntoutusjaksojen aikana huono omatunto ja haikeus kal-

voivat.
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”Olen pddssyt sddannollisesti Maskuun kolmiviikkoisiin kuntoutuk-
siin ja kokenut ne todella hyodyllisiksi. Maskussa ollessani soittelimme
lasten kanssa kuulumisia joka ilta, ettei ikdvd pddssyt kasvamaan liian
isoksi.”

Muille raskaus- tai pikkulapsiaikana sairastuneille Merja haluaa sa-
noa, ettei turvallinen vanhemmuus ole kiinni liikuntakyvysta.

”Riittdd, kun perheen arjessa saa perusasiat rullaamaan. Lapsethan
ovat tosi sopeutuvaisia. Lisndolo on vanhemmuudessa tirkeimpaa

kuin vahvat kddet tai nopsat jalat.”

Yha jarveen uimaan
Pyorituolin kayttdjaksi Merja siirtyi 2000-luvun alussa kaaduttuaan ko-
tona ja katkaistuaan reisiluunsa.

”Jalan luutuminen kesti kahdeksan kuukautta. Niin pitkidn ajan jil-
keen keppien tai rollaattorin kanssa kidveleminen ei endi onnistunut
kunnolla. Se oli tosi valitettava onnettomuus, joka taisi peldstyttdd ko-
ko perheen”, Merja sanoo.

Pyorituolin ja erikoisvarustellun auton lisdksi hdnelld on kiytos-
sddn esimerkiksi sihkémopo.

”Padsen yhi kesdisin jirveen uimaan: ajan mopolla rantaan ja kuljen
viimeiset metrit veteen keppien kanssa. Myos melominen ja kelkkaluis-
telu onnistuvat toimintavilineiden avulla”, Merja mainitsee.

Viime vuodet Merjan CIDP on pysynyt aloillaan sddnnéllisen suo-
nensisidisen immunoglobuliinilddkityksen ansiosta. Hienomotoriikan
ja sormien puristusvoiman pulmiin ratkaisuja tuovat erilaiset pienapu-
vilineet.

”Tykkidn laittaa ruokaa. Jatdn vain raskaimmat kuorimiset ja pilk-
komiset Karille. Tietokoneen kidyttiminen onnistuu hyvin, mutta ily-
puhelimet ovat hankalampia”, Merja kertoo.

Aiemmin hiénelld oli kdytossddn henkilokohtainen avustaja helpot-
tamassa kotiaskareita ja asioimista.

”Olin varmaan ensimmadisid oman avustajan Suomessa saaneita.
Vammaispalvelulaki tuli voimaan juuri samoihin aikoihin, kun sairas-
tuin.”

Nykyidin, puolison jaitya elikkeelle Merja kokee parjaavinsa ilman
perheen ulkopuolista apua. Palveluihin kuuluu télld hetkelld Kelan

myontimi sddnndllinen fysioterapia.
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"THAILEN AIDIN VAHVUUTTA”

Merja-didin sairaus on opettanut Susanna-tyttdrelle, ettd kaikki ihmi-
set ovat yhtd arvokkaita.

Merjan tyttirelle Susannalle, 30, didin sairaus on ollut aina osa arkea.

”Pienend varmaan tiedostin, ettei diti pysty esimerkiksi juoksemaan.
Mutta ei asiaa tarvinnut sen kummemmin murehtia tai miettid.”

Susanna muistaa didin sairauden peléstyttineen kunnolla vain yh-
den ainoa kerran: koko perhe oli kotona, kun &iti kaatui ja katkaisi rei-
siluunsa. Tuon onnettomuuden jilkeen tdma my®0s siirtyi kdyttamaian
pyorituolia.

”Taisin olla silloin 7. luokalla. Oli kieltimitti aika jarkyttavad ndhda
vierestd, ettd ditiin sattuu kovasti”, Susanna sanoo.

Hinen mukaansa myds kaikki kaverit olivat tottuneet siihen, ettei
Susannan iiti pysty liikkkumaan samalla tavoin kuin muut vanhemmat.

”Kun joku tuli kiyméddn meille ensimmaista kertaa, saatoin ohimen-
nen mainita etukdteen didin pydratuolista.”

Aidin kuntoutus- tai sairaalajaksoista ei mydskiin jiinyt Susannal-
le ikdvid mielikuvia. Pikemminkin hin muistelee kyselleensi iltaisin
puhelimessa kiinnostuneena, mitéd kaikkea hauskaa &iti on kuntoutuk-
sessa paassyt tekemiin.

Teini-idssd Susanna ja veli alkoivat suorastaan odottaa, ettid koti

tyhjenisi aikuisista.

Tarkeintd on valittdminen
Susanna sanoo didin sairauden vaikuttaneen omiin asenteisiinsa monin
tavoin. Hinelle titteleitd tai varakkuutta tirkeampdi on nidhdi jokaisen
ihmisen ainutkertainen arvo.
Hin my6s tihdentdd, ettei vanhemman vakavakaan sairaus vaista-
maittd varjosta lapsuutta. Susanna itse ei muista koskaan lapsena tunte-

neensa turvattomuutta tai hatai aidin CIDP:n vuoksi.
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”Tarkeintd on laheisyys ja vilittiminen — ei se oletko taydellisen
terve tai kuinka hienolta kaikki ndyttdd ulospédin. Ndiden lapsuuden-
kodin arvojen pdille on ollut hyvi ldhted rakentamaan omaa eldimai.”

Susanna sanoo kunnioittavansa tavattomasti ditinsi sinnikésta ja
valoisaa asennetta.

“Aiti on todellinen sisupussi, ehjin tuntemani ihminen. Hin ei ole
koskaan antanut sairauden lannistaa. Aidilti olen oppinut, etti aina voi
itse valita, miten vastoinkdymisiin suhtautuu.”

Aidin ja tyttiren vilit ovat edelleen limpimit ja liheiset, vaikka
asuinpaikkojen vililld onkin nykyéddn vilimatkaa.

”Toivon tietysti, ettd diti saa my0Os tulevaisuudessa yhteiskunnalta
hyvii hoitoa ja kuntoutusta. Ja isodidiksi tuleminen joskus tulevaisuu-

dessa olisi varmasti hdnelle tirked asia”, Susanna sanoo.

CIDP-sairautta sairastava voi liittyd Neuroliiton Polyradikuliitti-

verkostoon: neuroliitto.fi/harnes-verkostot. Facebookissa on lisiksi sai-

rastavien oma keskusteluryhma Guillain-Barre / CIDP Suomi.
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