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GUILLAIN-BARREN OIREYHTYMA

Guillain-Barrén oireyhtymid (GBO) eli polyradikuliitti eli moniher-
mojuuritulehdus on tulehduksellinen sairaus, jota esiintyy kaikissa ika-
ryhmissd. Vuosittainen ilmaantuvuus lapsilla on alle yksi sairastunut
100 000 lasta kohden ja ikddntyneillad ldhes kolme sairastunutta 100 000
asukasta kohden.

GBO:n tasmiallistd mekanismia ei tunneta, mutta kyseessd on sai-
rastuneen henkilon kehon oman puolustusjirjestelmén ja ulkopuolisen
tekijan yhteisvaikutus. Ulkopuolisena laukaisevana tekijand voi toimia
virus, bakteeri tai muu puolustusreaktion laukaiseva tekiji. Tunnetuin
yksittdinen tekija on suolistotulehduksen aiheuttava kampylobakteeri
(Campylobacter jejuni). Kyseiselli bakteerilla on toisinaan samanlai-
sia rakenteita kuin ihmisen hermojuurissa, jolloin elimiston tuottamat
vasta-aineet, jotka on ohjelmoitu kampylobakteeria vastaan, tunnistavat
vddrin saman signaalin hermorakenteissa ja aiheuttavat tulehdusreaktion
hermojuurissa. Koska suurin osa kampylobakteeriin sairastuneista ei saa
monihermojuuritulehdusta, tarvitaan myos muita tekijoiti, joita ei vield
tunneta. Kampylobakteerin lisiksi Mykoplasma Pneumoniae ja Borrelia
Burgdorferi -bakteereihin on liittynyt GBO-tyyppinen taudinkuva.

GBO:ta aiheuttavia viruksia ovat useat hengitystietulehduksia ai-
heuttavat virukset, lisiksi sytomegalovirus (CMV), Epstein-Barr-virus
(EBV), influessa A -virus, HIV ja vesirokkovirus (VZV). Harvinaisissa

tapauksissa GBO voi kehittyd rokotteen laukaisemana tai lymfoomaan,
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sarkoidoosiin ja sidekudossairauteen liittyvind samantyyppiseni oire-
kuvana.

Melko usein yhdesti neljadn viikkoa ennen GBO-oireiden alkua on
havaittavissa joko yldhengitystie- tai suolistotulehduksen oireita. Toisi-
naan hengitystulehduksen jilkeinen GBO-oireisto on suolistotulehduk-

sen jalkeistd oireistoa lievempi.

Diagnoosi ja tautimuodot

Taudinmaiirityksessa keskeistd on oirekuva, joka Guillain-Barrén oireyh-
tyman kohdalla sisiltda etenevaid lihasheikkoutta, tunto-oiretta, kipua ja
jannevenytysheijasteiden vaimenemista. Oirekuvan tunnistaminen voi
olla haaste, silld potilaan kokemat ja esille tuomat oireet voivat olla vain
vasymystd, tasapainovaikeutta ja kipua. Oireyhtymaistd tunnetaan neljd
tautimuotoa: AIDP, AMAN, AMSAM ja Miller-Fisherin oireyhtyma.
GBO:n yleisin tautimuoto on akuutti inflammatorinen demyelinoiva
polyneuropatia (AIDP). Se on #killinen alaraajoista alkava nouseva tun-
tohdirio-, kipu- ja lihasheikkousoireisto, johon voi liittyd aivohermo-oi-
reita ja autonomisen hermoston toimintahiiriéiti (rytmihairi6ta, hikoi-
luhiiriéti, suolen toiminnan hiirioti ja verenpaineen vaihtelua). Tissi
tautimuodossa esiintyy erilaisia vasta-aineita hermorakenteita kohtaan,
ja tdimén vuoksi vasta-aineita kdytetddn harvoin diagnostiikassa.
Harvinaisempi tautimuoto on hermoratavaurion aiheuttava akuutti
motorinen aksonaalinen neuropatia eli AMAN. Tédssd vaurioituneiden
alueiden lihaskato tulee nopeammin, toipuminen on usein hitaampaa ja
toipumisen taso jad heikommaksi.
Akuutti motorinen ja sensorinen aksonaalinen neuropatia (AMSAM)
on harvinainen ja siihen liittyy usein AMANia voimakkaampi oirekuva.
Miller-Fisherin oireyhtymaissé oireisto painottuu usein silmien lii-
kehdirioon, raajojen kompelyyteen ja jinnevenytysheijasteiden vaime-

nemiseen.

OPAS GUILLAIN-BARREN OIREYHTYMASTA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2017



Taudinkulku

Guillain-Barrén oireyhtymain laukaiseva ulkopuolinen tekija vaikuttanee
yhdesti neljaidn viikkoa ennen neurologisten oireiden alkua. Yleisemmin
oireisto etenee kahdesta neljdin viikkoon maksimiinsa, jonka jilkeen
seuraa viikon tai kahden viikon mittainen vakaa vaihe ja edelleen asteit-
tainen toipuminen. Rajussa taudinkuvassa oireisto etenee hengitystukea
vaativaan neliraajahalvaukseen parissa pdivissa. Toipuminen kestdd kuu-
kausia, sen nopein vaihe kahdesta kuuteen kuukautta, mutta vaikeissa
taudinkuvissa toipumista tapahtuu kahdesta kolmeen vuotta.

Osalla potilaista taudinkuva jia lieviksi, jolloin itsendinen kavelyky-
ky sdilyy koko sairauden ajan. Tall6in taudin kulkuun vaikuttavaa hoitoa
ei tarvita ja potilas toipuu tdysin. Toisinaan, noin 5-25 prosentilla, tauti
etenee hengityshalvaukseen, jolloin tarvitaan taudin kulkuun vaikutta-
vien hoitojen lisdksi hengityskonehoitoa.

GBO:n potilaskohtaista vaikeusastetta voi arvioida EGRIS-asteikolla,
jossa arvioidaan kolmea tekijda:

 aikaa oireiden alusta sairaalaan saapumiseen,

o kasvohermojen tai nielun heikkoutta,

 lihasvoimaa.

Mikaili potilas ohjautuu sairaalaan kolme vuorokautta oireiden alusta,
hinelld on nielemisvaikeutta ja lihasvoimat kaikissa raajoissa ovat vah-
vasti heikentyneet, hin tulee 65 prosentin todennikdisyydella tarvitse-
maan hengityskonetukea.

GBO harvoin uusiutuu. Mikili lihasheikkousoireisto toistuu, on
arvioitava, onko kyseessid samantyyppinen, kulultaan hitaampi, mutta
uusiutuva sairaus eli krooninen tulehduksellinen demyelinoiva polyneu-
ropatia (CIDP).

Hoito

Guillain-Barrén oireyhtymin hoidossa on tirkeda tukea ja pitdd infor-
moituna seki potilasta ettd hinen perhettidn. Keskeisessd osassa ovat
my0s liikkkuminen sopivalla rasitustasolla, ravitsemus ja hyva kivunhoi-
to. Mikaili itsendinen liikkuminen ei onnistu tai se on vahvasti uhattu-

na, tarvitaan taudinkulkuun vaikuttava hoito. Liikkumattoman potilaan
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kohdalla laskimotulppien ennaltaehkiisy on tirkedd. Kuntoutuksessa on
huomioitava potilaan ymparistd, harrastukset ja tyo.

Potilaan ja perheen tukemisessa tirkeintid on sairaudesta ja taudin
kulusta kertominen: misté tila johtuu ja mité itse kukin voi tehda. Mo-
nista paivittdisista, tirkeistd asioista joudutaan luopumaan tai tulee tarve
saada apua pdivittdisiin toimintoihin. Téssd on potilaan, perheen, hoita-
van henkil6kunnan ja muiden toimijoiden vilinen luottamus ja yhteistyo
keskeistd. Kaikki eivit tarvitse psykologia tai psykiatria, mutta useilla
potilailla tai heiddn perheenjésenillddn on ahdistuksen tai masennuksen
oireita jossain sairauden vaiheessa.

Taudinkulkuun vaikuttavia hoitoja ovat laskimonsisdinen vasta-aine-
hoito (IVIG) ja plasmanvaihto. Tutkimusten perusteella nimi tehoavat,
kun taudinkulku on etenevi ja potilas ei pysty lilkkumaan itsendisesti tai

itsendinen liikuntakyky vahvasti uhattuna.

4 )

Sairaalahoidon ajaksi kannattaa hankkia musiikkia, elokuvia tai
aanikirjoja vastapainoksi osaston aanille, laitteiden halytysaanille
ja ilmastoinnin huminalle, silla paivat ovat pitkia.

N /
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IVIG-hoito toteutetaan viiden perittdisen hoidon sarjana. Plasman-
vaihto toteutetaan pddosin viitend hoitona niin, ettd viliin jdi yhdes-
td kahteen vilipdivdd. Hoitomuodonvalintaan vaikuttavat taudinkuva,
muut sairaudet ja paikalliset olosuhteet.

Kolmantena hoitomuotona on kiytetty immunoadsorptio (IA) -hoi-
toa. IA-hoidossa verestd poistetaan IgG-vasta-aineet. Hoito on potilaalle
vihemmin rasittava kuin plasmanvaihto, mutta toistaiseksi tulokset eivit
ole olleet kannustavia.

Vaikeissa taudinkuvissa hoidosta huolimatta osalle jaa merkittiva
haitta-aste. Tutkimusta tehdddn tehokkaampien hoitojen kehittamiseksi.

Mikili potilaalla on autonomisen hermoston hiiriditd, seurataan
aluksi verenpainetta ja sydimensykettd valvotuissa olosuhteissa. Vuo-
depotilaalla syvit laskimotukokset on ehkiistdvi verenohennusldikkein.

Kommunikointi muuttuu, jos joudutaan kiyttimdin hengityskonet-
ta tai kasvohermot ovat halvaantuneet. T4llgin ovat tarpeen puhetera-
peutin opastamat kommunikaatiokeinot kuten lapindkyvi kirjaintaulu.
Henkitorviavannepotilailla (trakeostooma) voidaan kiyttii kurkunpiin
vibraattoria, kun huulet toimivat riittavisti. Ndin padstdan puhumaan
hengityskoneen aikanakin.

Kipu on usein voimakasta hermosirkyi joko alkuvaiheessa tai toipu-
misen alkaessa, osalle sirky jaa voimakkaana pitkiksi aikaa. Tdssd tulee
kayttdd neuropaattisen kivun hoitoja, usein vahvoja kipuldikkeita ja ki-
puasiantuntijoiden osaamista. Ummetus haittaa useimpia potilaita. Um-
metuksenestohoitoon on kiinnitettivd huomiota ennen kipuldikkeen

aloittamista ja hoidon aikana.

4 )

Kuntoutuksessa on keskeista fyysinen ja psyykkinen
kuntoutuminen seka sopeutuminen uuteen toimintakykyyn ja
arkeen. Tassa ei ole yhta mallia, silld taudinkuvat vaihtelevat.
My®6s ihmisten resilienssi eli toimintakyky haastavissa
elamantilanteissa vaihtelee: toiset 16ytavat itsenaisesti ratkaisuja,
toiset tarvitsevat enemman tukea ja rinnalla eldmista.
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Ravitsemukseen tulee kiinnittdd huomiota alusta lihtien. Mikili ra-
vitsemuksessa on puutteita, ne korjataan. Aina tulee turvata riittiva ener-
gian, proteiinien, kuitujen ja D-vitamiinin saanti.

Valtaosa potilaista tarvitsee kuntoutusta joko osasto-olosuhteissa tai
avokuntoutusta alkuvaiheen sairaalahoidon jilkeen. Osa potilaista hyo-
tyisi pidempiaikaisesta fyysisestd kuntoutuksesta, jossa tarvittaessa huo-
mioidaan myds psyykkinen hyvinvointi. Osa potilaista ei tarvitse ohjat-
tua kuntoutusta, vaan voivat siirtyi itsendiseen, asteittain voimistuvaan
kuntoutukseen. Kaikki Guillain-Barré-potilaat hyotyvit kuntoutuksen

alkuarviosta.

Ennuste

Nopein toipuminen tapahtuu vuoden sisilld, mutta toipuminen jatkuu
vield vuosia. Valtaosa, noin 70 % sairastuneista, toipuu taydellisesti tai
lahes tdydellisesti. 20 %:lle jad merkittdvid jadnndsoireita. S % kuolee
joko keuhkolaskimotukokseen, rytmihdiri6on tai muuhun syyhyn. Sai-
rastuneen idlld, GBO:n puhkeamista edeltdvilld oirekuvalla ja oireiston
etenemisvauhdilla on merkitysti esimerkiksi kivelykyvn toipumiseen.

Kivelykyvyn toipumista voidaan viitteellisesti arvioida EGOS-astei-
kolla, jossa arvioidaan:

e onko iki alle vai yli 40 vuotta
o onko ollut ripulioiretta
e mikad taudin haitta-aste on kahden viikon kohdalla.

Jainnosoireina yleisimpid ovat alaraajojen heikkous, kivut, kivuliaat
puutumiset ja visymys (fatiikki). Hollantilaisessa tutkimuksessa sairau-
den vuoksi valtaosa koki psykososiaalisen tilanteensa muuttuneen. 44
% oli joutunut muuttamaan harrastuksiaan sairastumisen vuoksija 15 %
oli joutunut muuttamaan asuinpaikkaa jidnnosoireen vuoksi. Valtaosa
sairastuneiden ldheisistd koki elimdnlaatunsa heikentyneen. Pienelld
osalla tutkimukseen osallistuneista oli my6s masennusoireita ja ahdis-
tuneisuutta.

Monet kokevat ettd vertaistuki auttaa sopeutumaan muuttuneeseen
elimintilanteeseen. Vertaistukea on saatavilla sosiaalisessa mediassa se-
ka kansallisesti ettd kansainvilisesti. Suomessa my6s Neuroliitto tarjoaa

GBO:n sairastaneille mm. vertaistukimahdollisuuksia.
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Lahes taydellisesti
toipuneen tarina

70 % GBO:hon sairastuneista toipuu
tdydellisesti tai ldhes tdydellisesti.



ONNI MATKASSA

Antti oli tdyttdnyt neljdkymmentd. Esikoisen syntymd oli muuttanut
eldmdnrytmid rajusti, mutta hdn eli silti varsin tavallista eldmdad.
Sitten Guillain-Barrén oireyhtymad iski.

Antti oli pitkilld lennolla, palaamassa kotiin. Hinelld oli kuumeinen olo,
nukkuminen oli vaikeaa ja lihaksia sdrki. My0s jalat tuntuivat veteliltd
eikd koordinaatio toiminut. Kotiin padstydan hin hakeutui ladkariin.
Hinet otettiin sisddn sairaalaan, missd hintd nesteytettiin pédivin
verran. Hinelld ei havaittu mitdin refleksejd polvista alaspdin. Kun hin
luhistui vessaan, otettiin selkdydinnéyte. Sen jalkeen GBO eteni oppikir-
jakaavan mukaan: jouluna kidet eivit endi toimineet, uudenvuodenaat-
tona keuhkot pysdhtyivit. Ladkirikin totesi, ettd miehessd ei toimi endd

mikain.

Kahdeksan kuukautta hoidossa

Antti vietti hengityskoneessa neljd kuukautta. Vaikka tulehduksia oli vie-
14, kuntoutus aloitettiin hyvissd ajoin. Jalat eivit vield liikkkuneet omin
voimin, mutta niitd jumpattiin silti. " Varataan aivoissa tilaa sille liikkeel-
le”, Antti kertoo hinelle selitetyn. Hinelld oli kova halu kuntoutua, hin
oli valmis taistelemaan.

Kun Antti pdisi tehohoidosta, hinet siirrettiin toiseen sairaalaan,
jossa alkoi kuukauden pituinen raju kuntoutuskausi. Oli raskasta ldhtea
liikkeelle erilaisten tukien ja rollaattorin avulla. Hullua opetella neli-
kymppiseni kdvelemédn”, Antti naurahtaa.

Kipu ja kutina vaivasivat erityisesti jalkapohjissa vield pitkdan. Niita
pyrittiin hallitsemaan froteeliinoilla ja villasukilla. Vield tindkin pdivina
Antti nukkuu mielellddn villasukat jalassa, suoraan iholla.

Antin diti vietti paljon aikaa sairaalassa: hin asui hotellissa, hoiti poi-
kansa asioita ja tulkkasi hinelle, mitd milloinkin tapahtui. Antin vaimo ja
poika sen sijaan olivat padsdintdisesti kotona. Kesti yhteensd kahdeksan
kuukautta, ennen kuin Antti itse pédsi takaisin kotiin. Vaimo palasi sil-
loin tydeldmidin ja Antti jii kotiin pojan kanssa.

”QOli se rankkaa minun vaimollenikin”, Antti my6ntdi. Ei ole helppoa
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olla toisen rinnalla viikosta toiseen, kun mikéin ei tunnu tepsivin, eika
mitddn tapahdu.

Sairaalajaksojen jilkeen Antti padsi kuntoutuskeskukseen. Hin oli
edelleen pyorituolissa. "Minusta jdi sairaalalle 18 kiloa”, hin kertoo. Pe-
riksi hén ei kuitenkaan suostunut antamaan. Kuntoutuskeskuksessa hin
paisi kokeilemaan erilaisia fysioterapian muotoja, mutta monien terapi-
oiden rahoituksesta joutui taistelemaan. Erityisesti tavallisesta poikkea-

viin fysioterapian muotoihin suhtauduttiin varauksella.

Onnistuneiden hoitojen kokonaisuus

Antti on nyt tdysin palautunut: hdn on pystynyt jatkamaan tyGssdin ja
elimdin elamiinsi. Hén jopa juoksi taannoin maratonin - holkiten toki,
mutta paasi silti maaliin saakka. Tauti on kuitenkin jattinyt hineenkin
jalkensa: ”Sairaus liikkuu kuin varjona tuossa olkapaalld.”
Useimmat GBO:n sairastaneet parane-
vat Antin tavoin tdysin tai miltei taysin. Silti
selviytyminen tuntui Antista vililld epato-
delliselta: hin oli kidynyt ldpi sen kaiken,
mutta nyt hdn pystyy jatkamaan elimiéansa.
”Tuli sellainen kaikkivoipa olo, ettd voin hy-
patd vaikka tuosta ikkunasta ulos, ja selviy-
dyn siitdkin.”
Antti kokee ettd hinen paranemisensa
oli sattuma, vaikka hidn sairastuessaan oli
hyvikuntoinen kaveri. Antin kohdalla oli
onni matkassa ja tilanteessa auttoi myds
onnistuneiden hoitojen hyvin ajoittunut

kokonaisuus.
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Kokemuksia elamasta

jalkitilan kanssa

Valtaosa Guillain—-Barrén oireyhtymdn sairastaneista
paranee tdysin ennalleen. Kuitenkin noin
viidennekselle sairaudesta jdd pysyvid haittoja.



NUORELLE PERHE ON TARKEA TUKI

Hannen arki oli varsin hektistd: hdn opiskeli ja kdvi samalla toissd.
Parikymppinen Hanne opiskeli matkailualaa ja haaveili lentoemdnndn
ammatista. Bulgarian lomalla sairaus kuitenkin alkoi selkdkivuilla.

Viikko loman ja selkidkipujen alkamisen jilkeen Hanne oli veljensa haissa.
Hin napsi kipulddkkeitd, diti Marjut levitti sarkyvoidetta selkddn, mutta
mikédn ei auttanut. ”Kun katson kuvista, naama oli jo tipahtanut, niin
kuin halvaantunut, jo sen illan aikana”, Hanne kertoo. Hiistd paastydin
han meni suoraan kuumaan suihkuun. ”Sielti en sitten enda noussutkaan,
jalat eivit pitdneet”, Hanne muistelee.

Hanne vietiin ambulanssilla sairaalaan. Juhannuspiivini ensiapu
oli kuitenkin ruuhkainen, eiki Hannelle tehty mitddn tutkimuksia tai
toimenpiteitd, kun vilitonta vaaraa ei ndyttinyt olevan. Lopulta Hanne
lahetettiin kotiin, silld sairaalassa ei osattu auttaa.

Hannea tutkittiin muutamassa eri paikassa ennen kuin kokenut neu-
rologi osasi epdilld Guillain-Barrén oireyhtymadi. Hanne siirrettiin kes-
kussairaalaan, missd oikea diagnoosi saatiin varmistettua. Lopulta Han-

ne vietti kolme viikkoa hengityskoneessa. Halvaus kesti kaksi kuukautta.

Kuntoutuksen karu puute

Kun Hanne siirrettiin keskussairaalasta takaisin oman alueen sairaalaan,
hoito keskeytyi. Fysioterapeutin hédn sai oman alueen sairaalassa tavata
vain kerran. Yksi hoitajista jii omalla ajallaan jumppaamaan hianti. Myos
Hannen iiti kéavi kavelyttimassa tytartdan itse. "Minulle sanottiin, etten
saa ldhted kidvelemididn ilman fysioterapeuttia”, Hanne kertoo. Lopulta
hinet kotiutettiin yhé pyorituolissa.

Kotiutumisen jilkeen Hannelle miirittiin fysioterapiaa omassa
terveyskeskuksessa. Fysioterapeutti joutui kuitenkin myontimiin, et-
tei hénelld ole valmiuksia Guillain-Barré-potilaan auttamiseen. Naapu-
rikaupungissa olisi ollut asiantunteva fysioterapeutti, mutta yksityisen
tuottamaan fysioterapiaan ei saatu Kelan tukea. Kelan pditoksenteossa
lahtokohta usein on, ettei Guillain—-Barréssa ole jalkitilaa: kun sairaus on

kerran sairastettu, ei kuntoutukselle enii ole tarvetta.
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Hanne alkaa olla jo luopunut haaveestaan saada lisda kuntoutusta,
vaikka hin tietdd, ettd siitd olisi hyotyd. Hanne on saanut kerran laitos-
kuntoutusjakson, jonka jilkeen hin tunsi omissa voimavarojensa lisdan-

tyneen merkittavisti. Kuntoutukselle olisi kuitenkin tarvetta edelleen.

IThmiset ymparilla

Hannelle perhe on ollut tirkea tuki sairauden kanssa. "Minun mielestini
omaiset pitdisi ottaa tissd huomioon. He ovat ihan yhtd tietdmattomia”,
Hannen &iti Marjut toivoo. Hannen isoditi sairastaa MS-tautia, ja hinelta
saatu tuki on ollut tirkedd. Vaikka Guillain-Barré on eri sairaus, toisen
neurologista sairautta sairastavan vertaistuki on arvokasta.

Hanne ei saanut varsinaista Guillain-Barré-vertaistukea pitkdan ai-
kaan. Ensimmaistd kertaa Hanne tapasi muita Neuroliiton jirjestimis-
sd polyradikuliitti-seminaarissa, jolloin hidnen sairastumisestaan oli jo
seitsemdn vuotta. Tamain jilkeen perustettiin Facebook-ryhmai. ”Se on
ihan dlyttomén hyva ryhma”, Hanne toteaa. “Tulee sellainen olo, ettei
ole hullu.” Guillain-Barrén kanssa painivien ihmisten on tirkedi saada
vahvistus omalle kokemukselleen: muillakin on tillaista, en ole ainoa.

Thmisten lisdksi my0s eldimet auttavat Hannea jaksamaan. Hén on
kokeillut vapaaehtoistyotd 16ytoeldinten parissa. Guillain—-Barrén jalki-
tila kuitenkin nédkyy jaksamisessa ja vain kahden tunnin tyovuoro vaatii
loppupdivin levon. Hanne onneksi paisee olemaan eldinten kanssa ko-
tonaankin: hédnelld on kaksi tanskandoggia, joiden hin kokee kuntoutta-
van itseddn: koirat antavat syyn lihted kavelylle, ja Hanne kiykin niiden

kanssa puistossa pdivittdin.
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METALLIMIEHEN HERMOSARKY

Santeri oli metallimies, alumiinihitsari. Tyo oli fyysisesti raskasta,
rakennustyohon verrattavissa. Elokuussa 2012 hdnen eldmdnsad
kuitenkin muuttui.

Ensin Santerilla ei pysynyt mikain sisélld, sairaalassa raajoista alkoi ka-
dota tunto. Kun kanyylit ommeltiin kiinni suoraan ihoon, se ei tuntu-
nut endi lainkaan. Lopulta Santeri menetti tajuntansa. Santeri herisi
keuhko-osastolla. Viimeisen neljan viikon aikana hin oli puhunut vain
sekavia, eikd hinelld itsellddn ollut siitd mitddn muistikuvaa. Hengitys
onnistui koneen avulla, ravinto tuli mahaletkun kautta ja lddkkeitd an-

nettiin rutkasti.

Tekijamieskin tottuu avuntarpeeseen

Akuuttivaiheen jilkeen Santeri vietti sairaalassa vield kahdeksan viikkoa
kuntoutuen. Uudelleen opeteltiin niin sydminen, seisominen kuin kive-
leminenkin. Oli vaikea totutella siihen, ettei oma keho toimikaan edes
perusasioissa niin kuin ennen. Epiilykset valtasivat mielen: pddsenko
koskaan kotiin?

Sairaalajakson jilkeen Santeri hakeutui kunnalliseen fysioterapiaan.
Nykyédidn hin pystyy kidvelykepin ja nilkkatuen turvin kdvelemidn puoli-
toista kilometrii. Sen jilkeen hédnen on istuttava alas. "En tiedd, onko se
vasymys, jalat vaan lakkaa tottelemasta”, hin selittda. Jalkaprississd nou-
see 160 kiloa, hin kertoo ylpedna. Lihaksia on, mutta hermot puuttuvat.

Santeri oli niitd miehid, jotka tekivit paljon itse. Hin vaihtoi renkaat
ja korjasi autoa. Nykyddn se kaikki on lijan raskasta ja Santeri kokeekin
olevansa toisten armoilla enemmain kuin ennen. ”Siihen tottuu, etta ei
mikadn kay ilman toista”, hdn toteaa.

TyOuransa Santeri joutui jattdmdin: sdilidautojen rakentaminen oli
fyysisesti raskasta ja heikentyneen kunnon vuoksi vaarallistakin. Hinen
taloudellinen tilanteensa on onneksi elikkeen ja vaimon tydssikdynnin

vuoksi turvattu.
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Paivarytmia metsdstidmaéassa

Hermosidryt alkoivat Santerilla jo sairaalassa. Hoitaja opetti hinet nak-
sauttamaan kieltddn, kun saryt kavivit liian rajuiksi. Yleensd se tapahtui
aamuyostd. Kipulddkkeiden ohella ladkepakettiin kuuluivat myos mieli-
alalddkkeet. "Aika lailla ahdisti siind vaiheessa, kun ei tiennyt, mika tima
hommeli on.”

Nykydin hermosirky on pahin oire. Ei millddn muulla olisi vilid,
vaikka jalat olisivat poikki, kun vaan sarky lakkaisi”, Santeri myontaa. Sar-
ky on jatkuva vieras, jota lddkkeetkddn eivit onnistu pitimdin aisoissa:
ladkkeiden pitdisi vaikuttaa 12 tuntia, mutta usein Santeri herdd aamu-
yOstd kipuun.

Piivirytmi meneekin helposti sekaisin, kun tyo ei madritéd arkea. Ryt-

mid viikkoon antavat kuitenkin fysioterapiakidynnit.

Perhe joutui koville

Santeri asuu omakotitalossa vaimonsa kanssa. Tilaa on, silld kaikki kol-
me lasta ovat muuttaneet omilleen. Perhe on kuitenkin ollut lisnd San-
terin sairauden aikana. Kun hin pdisi ensimmaistd kertaa sairastumisen
jalkeen kdymain kotona, vaimo oli laittanut luiskan ulko-ovelle. Poika oli
ruuvannut vessan seinddn kahvan ja sinkykin oli siirretty siten, ettid sen

viereen paisi pyorituolilla.
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Sairaus ei ole ollut helppoa ldheisillekddn. "Kun olin nelji viikkoa
ollut teholla, niin sehdn tuntui niista toivottomalta”, Santeri toteaa. Guil-
lain-Barrén oireyhtymin kanssa teho-osastolla vierdhtdd yleensd pari
viikkoa. Vaikka hoitohenkilkunnan optimistiset odotukset parantumi-
sesta olivat hyvii tarkoittavia ja realistisiakin, Santerille oli raskasta, kun
ne eivit toteutuneetkaan. "Kylld timai tastd, ettd kesdloman jilkeen toi-
hin sitten”, Santeri kertoo tyoterveyslddkdrin sanoneen.

Sairaalassa Santeri oli harmitellut mautonta ruokaa, mutta kotiin
pddstyddn hin joutui huomaamaan, ettei ruoka sielld ollut sen parempaa.
Ei hin silloinkaan heti tajunnut, ettd kyse oli sairaudesta. Guillain-Barré
vaikutti my6s hdnen makuaistiinsa. Nyt makuaisti on onneksi alkanut
palailla ja lempiruoat maistuvat taas.

Santeri on huolissaan siitd, miten raskas hinen sairautensa on ollut
laheisille. Omaisten jaksaminen Guillain-Barré-potilaan rinnalla pitii-
sikin Santerin mielestd varmistaa. Santerista itsestddn pidettiin hyvia
huolta, masennuksen riski otettiin vakavasti huomioon. Sen sijaan ha-
nestd tuntuu, ettd erityisesti hinen vaimonsa jii pahasti tyhjin paille.
Guillain-Barrén oireyhtymi on muuttanut Santerin ja hinen vaimonsa
elimaa rajusti. Nyt aletaan onneksi olla selvemmilla vesilld: Santeri pys-
tyy ajamaan autoa itse ja sen avulla liikkumaan paikasta toiseen itsendi-

sesti.
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TANSSI EI LOPU

Sairastuessaan Sari oli 17-vuotias, tavallinen nuori, joka rakasti
musiikkia ja tanssia. Akuuttivaiheen jdlkeen hdn eli vuosia tietdmdttd,
ettd hdntd vaivaavat oireet ovat jddnne Guillain-Barrén oireyhtymadstd.

Vuonna 1986 Sari oli kesdtdissd lastenhoitajana. Héan kiinnitti
huomiota voimakkaaseen uupumukseen. ”Olisin nukkunut kaikki
hetket, mitd ne lapset nukkui tai oli kerhossa”, hin kertoo. Oireet
pahenivat nopeasti: pistelyd ja puutumusta varpaissa, jalat saattoivat
pettdd alta kesken pdivin. "Minulla oli joku niin iso pelkotila siind
paalla, ettd md en sanonut esimerkiksi kotona mitddn”, Sari jatkaa.
”Kaikki olisi varmasti huomenna ohi”, hin ajatteli.
Terveyskeskuksen lddkari totesi, ettd Sari on vain treenannut
liikaa ja mddrdsilihasrelaksantteja. Niitd Sari ei koskaan syonyt: Hin
tiesi kylld, miltd treenikipu tuntui. Tamai ei ollut sitd. Paria paivaa
my6hemmin kaverit toivat Sarin kotiin. Hin romahti eteisen lattialle.

Sarin &iti paitti, ettd nyt lahdetdan keskussairaalan pidivystykseen.

Kolme kuukautta sairaalassa

Keskussairaalassa useampi ladkari kdvi katsomassa Saria ennen kuin
paikalle saatiin neurologi. Tdmai tunnisti taudin ja sanoi, ettd olet
kaksi viikkoa sairaalassa. Tauti jatkoi pahenemistaan, Sari joutui en-
sin pyorituoliin ja sitten vuodepotilaaksi. Ladkarin lupaama kaksi
viikkoa venyi kolmeksi kuukaudeksi.

Pahinta vaihetta, jossa muutosta ei tapahtunut mihinkiin suun-
taan, kesti luvatut kaksi viikkoa. Tuona pitkdnid aikana Sarin kaverit
kavivit vierailemassa sairaalassa. Kaverit puhuivat siitd, mitd olivat
tekemassa tai mihin he olivat menossa. Se muistutti siitd, miten Sari
ei voinut ldhted mukaan.

Pysidhtyneisyys ei kuitenkaan jatkunut loputtomiin. Hidas palau-
tuminen alkoi viimein. Prosessi ei kuitenkaan ollut helppo. "Ensim-
maistd kertaa, kun minut nostettiin seisomaan ja vaadittiin voimia
kivelyyn, ajattelin, etten minid pysty, ei tistd tule mitdan”, Sari kertoo.
Onneksi ajatus luovuttamisesta meni ohi ja Sarin kuntoutuminen

lahti hyvin kdyntiin.
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Elama jatkuu

Sari koki jddneensi jo sairaalassa tyhjan paille. Psykologista apua ei ol-
lut tarjolla, eikd kukaan ottanut vastaan pelkoja ja epivarmuutta, joita
sairauden pitkittyessd ilmaantui. "Minua kohdeltiin sielld kuin olisi nor-
maalia, ettd nuorelta lahtee jalat alta. Ajattelin ettd mitd jos mind olen se,
joka ei oikeasti parane tdstd!” Sari kertaa.

Vaikka Sari kylla parani, paluu arkeen ei tietenkdin ollut mutkatonta.
Lukion ensimmadinen vuosi oli takana, mutta nyt Sari joutui pitdmiin
vilivuoden ennen kuin saattoi jatkaa opiskelujaan. Tuon vuoden aikana
hinelld kavi fysioterapeutti kotona, ensin kahdesti ja lopulta kerran vii-
kossa.

Sarille oli vakuuteltu koko sairaalassaoloaika, ettd hian paranee enti-
selleen. Mitddan muuta vaihtoehtoa ei annettu. ”’Katso miten Jorma Uoti-
nen tanssii tind paivind, hinkin on sairastanut sen!”” Sari kertoo hinelle
sanotun uudestaan ja uudestaan. Kun Sari myohemmin meni valittele-
maan erilaisia oireita ladkirille, niihin yritettiin aina keksid jotakin uutta
syyta. Guillain-Barré ei koskaan ollut kelvollinen selitys.

Sairaus jatti jalkensd myos Sarin parisuhteeseen. Sairastuessaan Saril-
la oli poikaystivi, joka pysyi hdnen rinnallaan lipi sairauden. He meni-
vit naimisiin ja saivat lapsen, mutta suhde ei kuitenkaan jatkunut. "Kun
poikaystdvini oli ndhnyt minut niin heikossa kunnossa, hin ehki hipesi
omaa voimattomuuttaaan”, Sari arvelee. Vaikka puoliso oli todella ym-
martdviinen, omille tuntemuksilleen Sari ei voinut mitdan. ”Olin vain se
potilas jollakin tavalla.” Myohemmin Sari tapasi uuden miehen. Hénen
kanssaan oli helpompaa, silld vaikka Guillain-Barré oli yhi elamassa las-
nd, akuuttivaiheen muistot eivit endd kummitelleet samaan tapaan pari-

suhteessa. Nyt Sari on toista kertaa naimisissa.

Mielipalat tyonkuvasta

Sari oli haaveillut tanssikoreografin urasta, mutta Guillain-Barré pyyhki
suunnitelman poydalti. Tand paivand Sari tekee kirjastonhoitajan tyota
osa-aikaisena. Tyonkuvasta jitettiin pois raskaimmat ja kuluttavimmat
tehtadvit sen jilkeen, kun Sarin illat eivit endd riittineet tyostd palautu-
miseen. Sarille on kuitenkin erityisen tirkedi saada antaa omaa osaamis-

taan ja kokea, ettd on hyodyksi.
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Nyt Sarilla on tyon ohessa voimia my6s harrastaa. Hin on palannut
nuoruuden rakkaan harrastuksen, tanssin pariin. Tasapaino on edelleen
heikko kohta. Ladkdrintarkastuksessa Sari pystyy kylld seisomaan yhdel-
14 jalalla, mutta pehmed maasto tai portaat ovat vaikeita paikkoja. Siita

huolimatta tanssimaan Sari pystyy. “Tani pdiviandkin olen tosi iloinen,

ettd saan - tai pystyn - tanssimaan tiettyja tansseja.”
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OMAINEN RINNALLA

Liisa on koko ikdnsd ollut hyvin toimelias ihminen. Kun jouluaattona
Guillain-Barrén oireyhtymd alkoi osoittaa merkkejd itsestddn, joutui
Liisa opettelemaan kokonaan uuden tavan olla ja eldd.

Ambulanssi oli kdynyt edellisend yoni tarkastamassa vitaalitoiminnot,
mutta kun niissi ei havaittu mitdan vikaa, pariskunta ohjeistettiin me-
nemdin aamulla terveyskeskukseen. Sielld 1ddkari ei kuitenkaan osannut
auttaa ja Liisa ldhetettiin aluesairaalaan. Liisan kunto heikkeni nopeasti.
Sairaalalla hén oli jo niin huonossa kunnossa, ettei pystynyt itse nouse-
maan taksista.

Liisa siirrettiin keskussairaalaan, missi oli erityisesti jouluna parem-
mat valmiudet. Hineltd ryhdyttiin hoitamaan aivoverenvuotoa. Seuraa-
vana aamuna sormista ja varpaankairjistd oli kadonnut tunto. Tauti jatkoi
rajua etenemistddn, tunti tunnilta l3hti jotakin pois. Seuraava neurologi
oli onneksi kokeneempi. "Hoito poikki, nyt hoidetaan vdaria tautia”, hian
oli sanonut.

Tapaninpdivind Liisa ei kyennyt endd liikkumaan lainkaan. Silmat-
kin seisoivat padssd, mika on tyypillistd hdnti vaivaavalle Miller-Fisherin
tautimuodolle. Ladkitys aloitettiin vasta viime hetkilld, kun laboratorio-

tulokset vihdoin saapuivat. Se onneksi ldhti tehoamaan oitis.

Eteenpain vaikeuksista huolimatta

Toipumisvaihe oli rankka paitsi Liisalle, my6s Paavolle. Hin vietti
joka pdivd vaimonsa luona sairaalassa useamman tunnin. Vaikka taudin
eteneminen oli saatu pysdytettyd, ei Paavo ollut lainkaan tyytyviinen
hoitoon. Tilanne oli Paavollekin vaikea, kun Liisa oli niin riippuvainen
muiden ihmisten avusta.

Uuden ongelman direlle jouduttiin, kun hermokivut alkoivat. Ladka-
ri midrasi kovimman mahdollisen kipulddkityksen, mutta hoitajat eivit
aina suostuneet sitd antamaan. Ilmeisesti he eivit olleet lukeneet, mita

ladkari oli ohjeistanut. Ndin tapahtui toistuvasti.
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Paavo perddnkuuluttaakin hoitajien perehtymistd potilaan tilantee-
seen ja hinen sairautensa erityispiirteisiin. GBO:n kohdalla se on eri-
tyisen tirkedd, silld vain harvalla on kokemusperiisti tietoa sairauden
hoidosta.

Kuntoutumista kahdeksikkoa ravaten

Kun Liisan liikuntakyky alkoi vihdoin palautua, fysioterapeutit astuivat
kehiin. Hinet nostettiin pystyyn laitteilla, mutta ensimmaiselld kerralla
hin ei pystynyt edes kidveleméin. Toisella kerralla, kahden auttajan tur-
vin, hin paisi liikkeelle. Siitd alkoi hidas kuntoutuminen: “Ravasin sielld
kahdeksikkoa. Laakari sanoi, ettd aina kun han tulee tinne, niin aina sina
olet liikenteessd!”

Liisa oli paattavidinen. Hin oli varma, ettd syyskuussa kaikki olisi hy-
vin. Syksy kuitenkin koitti, eikd hin ollutkaan kunnossa.

Viela tindkin pdivini Liisalle tuottaa vaikeuksia kulkea alaspdin, niin
rappusia kuin mékeidkin. Pientdkidin ojaa hin ei voi kuvitella ylittivinsa.
Hin ei juokse eikd aja pyorilld. Vaikeinta kuitenkin on istuminen: sithen
verrattuna seisominen ja kidveleminen ovat helppoja hommia. Fyysisen
suorituskyvyn rajoitteet ovat pakottaneet miettimdin omaa elimii uu-

delleen.
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Takaisin toihin vai eldkkeelle?

Liisa taytti 62 vuoden 2016 lokakuussa. Hin saa kuntoutustukea, joka
on midrdaikainen tyokyvyttomyyseldke. Liisa haaveilee vield pystyvin-
sd tekemiddn tyotddn, vaikka ladkiri ehdotti jo eldkettd. Paavo eldkoityi
samaan aikaan, kun Liisa sairastui ja hin toivoisi, ettd vaimo jattdisi tyo-
elimin taakseen.

Liisan tyOnantajalla ei ole tarjota tyotd, johon Liisa pystyisi timan-
hetkisessd kunnossaan, eikd tyonkuvan keventiminen ole mahdollis-
ta. Liisan aiemmat tyotehtdvit tilastohaastattelijana sisdltavit kdynteja
haastateltavien kodeissa. Portaiden kapuamista, tavaroiden kantamista
ja epasdanndllisia tyoaikoja olisi siis luvassa.

Liisalla on ikd4 jo niin paljon, ettd alanvaihto ei ole vaihtoehto. Silti
Liisa on haluton hylkdamiin ajatusta toihin palaamisesta. "Hén luulee

olevansa terveempi, koska pda on terve”, Paavo huomauttaa.

Sairaus ei esta harrastamista

Liisa on joutunut jattimiidn monia harrastuksia sairauden myota ja eri-
tyisesti liikuntaharrastukset ovat muuttuneet. Paras liikuntamuoto on
rauhallinen kively. ”Se on ihan selkedsti semmonen, joka nostaa Liisan
mielialaa”, Paavo toteaa.

Valokuvaus on Liisalle tirked harrastus ja hin kuvaa edelleen pal-
jon. Nyt tosin kuvien koneelle laittaminen on sormien tunnottomuuden
vuoksi haasteellista. Samaan tapaan myos sienestys ja marjastus ovat vai-
keutuneet, silld metsissd kively on raskasta: “Ei tarvitse kuin kymmenen
minuuttia olla ennen kuin on hiesti yltd paaltd marka!”

Liisa ei kuitenkaan ole luovuttanut, hin yrittdd kaikkea. Kun hinella
on hyvi piivi, tulee helposti yritettyd enemman kuin pitéisi ja seuraava
pdivd voi menni levitessa.

Puutarhan hoito on Liisalle yhd mieluisaa tekemistd, vaikka kasvi-
maan ddreen polvistuessa hin ei tiedd, padseeko omin voimin ylds. Paa-
von tuki onkin ollut korvaamatonta, jotta kasvimaata on voitu ylipaatiin
pitdd. “"Perunat saadaan kylld maahan, mutta sitten rikkaruohoja ei ku-

kaan poimi pois”, Liisa naurahtaa. ”Sieltd tulee sitten, mité tulee!”

OPAS GUILLAIN-BARREN OIREYHTYMASTA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2017



Kokatessaan Liisa usein valmistelee ensin ruoan, mutta joutuu kiy-
maiin pitkdkseen vilissd ennen kuin tekee ruoan loppuun. Paavo kehuu
vaimoaan oivaksi kokiksi, ja ruoanlaitto onkin ollut terapeuttista hom-
maa. Liisa suosittelee ruoanlaittoa jokaiselle Guillain-Barré-potilaalle,
silld hdn kokee sen kohentaneen hianen kuntoaan merkittavasti. Han kiit-

teleekin miestddn siitd, ettei tdimi ole ottanut ruoanlaittoa kontolleen:

”Hén on erittdin hyva mies, mutta vililld on hyvi, ettd hdn on laiska!”
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