Oppaasi elamaan
MS-taudin kanssa
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MS-tauti ei maarittele ketaan
ihmisena, eika se maarita elaman
suuntaa. Diagnoosista huolimatta
voi jatkaa elamaa ja itselle tarkeiden
asioiden tekemista.

Tassa oppaassa on neuvoja siita,
miten voit puhua MS-taudista
ystaviesi ja perheesi kanssa ja

tehda tarvittaessa muutoksia
paivittaisiin askareisiisi. Oppaassa
kerrotaan myos keinoista joidenkin
MS-taudin yleisten oireiden hallintaan.

Lisatietoa saat myos
www.ms-nyt.fi -sivustolta
osioista Mina ja MS seka
Hyvinvointi.
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MS-taudista puhuminen

Miten kerron MS-taudista ystévilleni ja perheelleni?

Voi tuntua pelottavalta kertoa MS-taudista laheisillesi. Oman
sopeutumisen ja jaksamisen vuoksi on kuitenkin tarkeaa kertoa
tunteistasi.

Kun puhut muiden kanssa, he tietavat, miten voit ja miten he voivat
tukea sinua.’

Vinkkeja siihen, miten voit puhua asiasta ystéaviesi ja perheesi

kanssa:

e Sinun ei tarvitse kertoa MS-taudista kaikille.

e Puhu MS-taudista vain niille, kenen kanssa siitéd on luontevaa
puhua. Suunnittele, mita aiot sanoa.

* Mieti, milla tavoin sinun on helpointa puhua. Lyhyet keskustelu-
hetket voivat olla helpompia kuin kaiken kertominen kerralla.

e Kerro muille, miten he voivat auttaa sinua.

e Pyyda ldheisidsi lukemaan luotettavaa tietoa MS-taudista.
Apuna voit kayttaa oppaita, videoita tai nettisivuja.

MIETI NAITA

Etene omaan tahtiisi. Keskustele ajatuksistasi ja tuntemuksistasi,
kun tunnet olevasi siihen valmis. MS-taudista puhumiseen ei ole
yhta “oikeaa” tapaa, vaan toimi siten kuin itsestasi tuntuu parhaalta.

4 Oppaasi elaméaén MS-taudin kanssa



Entd jos MS-tauti vaikuttaa ihmissuhteisiini?

MS-tauti voi vaikuttaa ihmissuhteisiin ja siihen, mita ajattelet itsestasi
tai miten laheisesi sinuun suhtautuvat.’

Kerro muille ymmartavasi, etta tieto sairaudestasi
voi tuntua heistd ahdistavalta ja haluat auttaa heita
ymmartamaan MS-tautiasi ja oireitasi. Pyrkikaa
tydstamaan naita tunteita yhdessa.

Ota huomioon, etta ldheisesi voivat tarvita aikaa miettia
asioita.

Voit joutua pyytamaan apua monilta eri henkil6ilta.

Jos MS-tauti vaikuttaa ihmissuhteisiisi, harkitse ammattilaisen,
kuten parisuhdeterapeutin, psykologin tai perheneuvolan
puoleen kaantymista.

8000

“lhmissuhteissa on kyse osana tiimia
olemisesta: en voisi tulla toimeen ilman
hanta eika han ilman minua. Otimme
diagnoosini vastaan yhdessa, ja vaitan,
etta hanen kuorsaamisestaan on
enemman haittaa suhteessamme!”

- Maija H
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Ent3 jos sairastan MS-tautia ja minulla on lapsia?

Lapsista huolehtiminen voi olla kenelle tahansa stressaavaa ja vasyttavaa.
MS-tautia sairastavat, joilla on lapsia, voivat joutua kohtaamaan haasteita,
joita ei muutoin tulisi eteen. MS-tautia sairastavana sinun ei tarvitse
haveta sita, ettd pyydat apua perheesi tukemiseen ja jaksamiseen.

Jos sinulla on lapsia, mieti seuraavia vinkkeja:

Kerro lapsille MS-taudistasi kaikessa rauhassa ja anna heille
suoria vastauksia heidan ikdtasolleen sopivia ilmauksia
kayttden.

Kerro heille ymmartavasi, etté he voivat olla huolestuneita ja
ahdistuneita MS-taudistasi ja etta te selvidtte yhdessa.

Painota heille, ettd diagnoosistasi huolimatta olet edelleen
heidan vanhempansa ja etta he voivat luottaa sinuun.

Kerro heille, etta vaikka saatat toisinaan olla poissa tolaltasi,
se on normaalia eikd johdu heista.

Eri lapset haluavat tietoa MS-taudista eri tavoin: jotkut
lukevat siita mieluummin kirjasta, kun taas toiset voivat
haluta esittaa kysymyksia tai katsoa videon.

Ota lapset mukaan paivittaisiin askareisiin, kuten kotitoihin
tai koiran kavelylenkille.

Pyyda muilta apua lastenhoitoon. Kerro my&s sukulaisillesi,
miten he voivat auttaa lapsia ymmartamaan tilanteen ja
selviytymaan siita.
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Paivittainen elama

Miten selviydyn arkiaskareista?

Jos olet juuri saanut MS-diagnoosin, sairaus ei valttamatta vaikuta
toimintakykyysi heti. Saatat kuitenkin joutua tekemaan muutoksia
arkeesi myohemmin. Jos tietyt askareet tuntuvat hieman vaikeammilta,
voit helpottaa niita pienilla yksinkertaisilla muutoksilla.

Ostokset

Tee kauppalista ennen kauppaan lahtoa.

Kay ostoksilla sellaiseen aikaan paivasta, jolloin olet
pirteampi.

Harkitse ostosten kotiinkuljetuspalvelun ja verkko-
kauppojen kayttoa.

Ruoanlaitto ja kotity6t

Kokeile ruoanlaittoa istuen, ja kayta sahkoisia valineita,
kuten monitoimikonetta.

Sijoita ruokatarvikkeet keittidssa niin, ettei sinun tarvitse
kurkotella niita.

Jos sinulla on lapsia, kehota heita laittamaan lelunsa
paikoilleen, ja ota heidat mukaan tekemaan arkiaskareita.
Pyri jakamaan tyot koko paivan ajalle sen sijaan, etta
yrittaisit tehda kaiken kerralla.
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Itsestd huolehtiminen

* Harkitse peseytymista tai suihkussa kaymista istuallaan
seka sahkdhammasharjan kayttoa.

e Harkitse itsestad huolehtimiseen liittyvien toimien jakamista
koko paivan tai viikon ajalle, etteivat ne kay ylivoimaisiksi.

Ulkona kaynti

e Kay ulkona ja nauti siita.

e Suunnittele etukdteen. Jos esimerkiksi olet 12hddssa ulos,
soita ja tarkista, missa on lahin pysakointipaikka.

* Ravintolaan mennessasi voit pyytaa péydan, johon on
esteeton paasy ja joka on lahella sisaankayntia tai WC:ta.

Liikunta

* Elamantapaasi sopivista saanndllisista liikuntatottumuksista
voi olla hyGtya toimintakyvyn ylldpitamisessa, liikkuvuuden
parantamisessa sekd MS-taudin oireiden lievittamisessa.2

e Kuuntele kehoasi ja sitd, miltd harrastamasi liikunta
siind tuntuu. MS-tautia sairastavalla jokainen paiva voi
olla hieman erilainen. Al3 siis huolestu, jos joudut
muuttamaan liikuntasuunnitelmiasi.
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Onko minun tehtdva muutoksia kotiini?

Kotiasi voi tarvittassa muuttaa monin tavoin esteettomammaksi ja
parantaa yleisesti elinymparistoasi.

Voit kayttaa esimerkiksi kulkuluiskia ja kévelyn apuvalineita
sekd asentaa kaiteet portaisiin ja tukikahvan kylpyammeeseen
tai suihkuun. Kodin muutost6ihin on mahdollista saada
taloudellista tukea. Lue lisdd www.neuroliitto.fi.

Varo kompastumisvaaraa.

Varmista, etteivat lattiat ole liukkaat. Laita mattojen alle
liukuesteet.

Harkitse huonekalujen vaihtamista sellaisiin, joita on
helpompi likutella ja pitdaa puhtaana.

Ajattele téllaisia muutoksia myonteisina asioina, jotka auttavat
sinua eteenpain paivittaisessa elamassasi.

QeSe O
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Vaikuttaako MS-tauti tyéssakayntiin?

Sairaus ei valttamatta vaikuta milléan tavalla tydssédkayntiin ja
diagnoosin saamisesta voi menna useampi vuosi ennen kuin tyota
tarvitsee mukauttaa. MS-tauti vaikuttaa hyvin eri tavoin eri ihmisten
tyokykyyn, ja osa parjaa tyossaan normaaliin eldkeikaan asti. Voitkin
jatkaa toissa kaymista niin pitkaan kuin vointisi sen sallii. Ty6 voi
parantaa itsetuntoa ja hyvinvointia.3

Sairaudesta on kuitenkin hyva kertoa tyoterveyshuollossa. Jos tyosta
selviytyminen vaikeutuu, kannattaa ottaa ajoissa yhteytta tyopaikan
tyoterveyshuoltoon. Sinulla ei ole velvollisuutta kertoa diagnoosistasi
tyonantajalle, paitsi jos |adkarin tekema tarkastus on tyosuhteen ehto
(esimerkiksi jos olet lentdja tai palomies). Jos kuitenkin kerrot diagnoo-
sista, tyonantaja voi tehda sinulle sopivia muutoksia.

Voit myos keskustella neurologin, MS-hoitajan tai tyéterveyshuollon
kanssa siita, miten kertoa diagnoosista tyopaikalla ja kenelle.

12 Oppaasi eldaméaén MS-taudin kanssa



\ \\‘\“\\L

Dppaasi elamaan MS-taudin kans



Hyodyllisia vinkkeja
tyossakayntiin

Pienilla tySpisteesi muutoksilla voit ratkaista eteesi tulevia ongelmia.

Jos nappaimistolla kirjoittaminen on vaikeaa, harkitse puheen-
tunnistinohjelman ja sanelimen kaytta. Vastamelukuulokkeet
avokonttorissa voivat auttaa keskittymaan paremmin.

Kokeile nappaimistoa, jonka ndppaimet ovat suuremmat.

Kayta hiiren sijaan pallohiirta.

Kayta ndyton suurennustoimintoa tai kdyta suurempaa
nayttéa, jotta sinun on helpompi nahda.

Toimistossa voi olla helpompi tydskennelld, kun lampétila
on sinulle sopiva.
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Laadi luetteloita ja kayta muistikirjoja, paivyreita ja
muistutussovelluksia.

Lepaa lounastauolla.

Kayta tuolia, jossa on kasinojat ja hyva tuki selélle.
Varmista, ettd tuolin korkeus on sopiva.
Jarjesta tyOpoytasi siten, ettd usein tarvittavat tavarat ovat

helposti saatavilla. Selvitd, onko sinun mahdollista saada
sahkotyBpdytas.

Varmista hyva valaistus tyopisteellasi.

Selvitd, voitko saada pysakointipaikan sisaankaynnin
laheisyydesta.
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Oireiden pitdminen
hallinnassa

Uupumus eli fatiikki

MS-tautiin liittyva uupumus tuntuu ylivoimaiselta vasymykseltd, joka
ilmenee hyvin nopeasti ja joka on suhteetonta tekemiseen nahden.

Uupumus on MS-potilailla yleista ja se voi olla turhauttavaa, silla sita
ei voi nahda eivatka muut voi sita siksi ymmartaa.
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Kerro MS-hoitotiimillesi, jos sinulla esiintyy uupumusta. Tassa joitain

keinoja, joista voit saada apua.4
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Hyva unen laatu.

Saada lampatilaa: voimakkaat lampétilat voivat aiheuttaa
joillekin uupumusta. Voit my6s kokeilla valttaa kuumassa
auringossa oleilua ja saunomista.

Alakuloisuuden estédminen: harjoituksista, kuten tietoisesta
lasnaolosta (mindfulness) tai toisten kanssa keskustelusta voi
olla apua.

Stressinhallinta.

Sy6 terveellisesti ja monipuolisesti.

Liiku saannollisesti, pienikin lilkkuntasuoristus saattaa auttaa.

Kirjaa uupumus muistiin, niin voit tunnistaa uupumuksen
saannénmukaisuuden.

Ota aikaa rentoutumiseen.

Oppaasi elam&déan MS-taudin kanssa 17



Unen muutokset

MS-potilaat nukkuvat huonosti tavanomaista yleisemmin. Syy huonosti
nukkumiseen voi liittya sinulla oleviin oireisiin. Monia tallaisia oireita
voidaan hoitaa, ja siina MS-hoitotiimisi on apunasi.
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Unen laadun parantamiseen on myds vinkkeja.*

Pyri olemaan fyysisesti aktiivinen paivan aikana, mutta
rauhoitu hyvissa ajoin ennen nukkumaanmenoaikaa.
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Valta ylivasymysta, silla silloin nukkuminen voi olla
vaikeampaa.

Ole ulkona valoisaan aikaan, mutta valta kirkkaita valoja
iltaisin. Harkitse silmalappujen tai pimennysverhojen
kayttamista. Voit myos kokeilla eripainoisia peittoja.
Valta kofeiinipitoisia juomia tai muita piristeitd, etenkin

neljan tunnin ajan ennen nukkumaanmenoa.

Kokeile nukkumisrutiineja ja noudata niita.

Pyri valttdamaan esimerkiksi mobiililaitteiden kayttoa ja
television katselua makuuhuoneessa. Varaa sanky vain
nukkumiseen.

Pyri rentoutumaan esimerkiksi meditoimalla, venyttelemalla,

joogaamalla tai kuuntelemalla musiikkia.

Pida makuuhuoneen lampétila miellyttavan viileana.
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Virtsarakon ja ulostamisen hallinta

Virtsarakon ja suolen toimintahairiét ovat MS-tautia sairastavilla yleisia.
Jotkut tuntevat tihentynytta virtsaamistarvetta tai virtsaamisen tarve

on akillista. Toisilla taas on vaikeuksia rakon tyhjentamisessa tai heilla

on tunne, ettei rakko tyhjene kokonaan. MS-taudissa voi myds esiintya
samanaikaisesti seka ulosteen karkaamista ettd ummetusta. Hyva uutinen
on, ettd voit itse vahentda mahdollisia ongelmia monin tavoin.

Huolehdi nestetasapainosta ja séada juomasi nesteen
madraa ympariston, oireiden ja aktiivisuustason mukaan.

Al juo liikaa kofeiinia sisaltavia juomia, kuten kahvia, teets,
kolajuomia ja energiajuomia.

% Syo runsaasti kuitua sisaltavia ruoka-aineita, kuten hedelmia
ja vihanneksia.

Litku saannollisesti.

yritykset ovat my6s mukana vessapassi -hankkeessa.
Lue lisad www.neuroliitto.fi.

m Kun lahdet ulos, selvitd missa lahin WC sijaitsee. Monet

MIETI NAITA

Keskustele ulostamiseen ja virtsaamiseen liittyvista asioista
|adkarin tai MS-hoitajan kanssa. Heilla voi olla niihin vinkkeja, he
voivat tarkistaa nykyisen lddkityksesi tai ehdottaa vaivaasi sopivaa
ladkitysta.
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Ajattelun ja muistin muutokset

Sinulla saattaa olla ajattelun ja muistin muutoksia. Muutoksia voivat
olla vaikeudet 16ytaa sanoja, keskittymiskyvyn heikkeneminen tai
keskittymisvaikeudet, heikentynyt ongelmanratkaisukyky, unohtelu
ja huono paatoksentekokyky. Joihinkin téllaisiin oireisiin voit saada
apua eldméntapamuutoksista.”

Jos sina tai perheesi huomaatte muistissasi tai ajattelussasi
muutoksia, on tarkeaa puhua siitd MS-hoitotiimisi kanssa, jotta saat

tallaisiin muutoksiin apua.

Voit pyrkia huoltamaan ajattelukykyasi tietyilla keinoilla:

&rere Pida asiat jarjestyksessa merkitsemalla tapahtumat, tarkeat
EEE  tapaamiset ja hoidot paivyriin tai muistikirjaan.

Sy6 terveellisesti ja liitd paivittaisiin rutiineihisi lilkuntaa.

Minimoi uupumus pysymalla aktiivisena, mutta varmista,
etta saat runsaasti lepoa.

ja pida heidat ajan tasalla mahdollisista muutoksista
voinnissasi.
Kokeile tietoista lasndoloa (mindfulness) henkisen hyvin-

vointisi parantamiseen.

Valta alkoholia ja paihteita.

9 Pida ylla sosiaalista verkostoa perheen ja ystavien kanssa,
O
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Tietoa ja tukea

Mitka asiantuntijat voivat tukea minua?

Eri asiantuntijat voivat neuvoa sinua siind, millaisten muutosten avulla
voit parantaa arkeasi. Kaikki nama asiantuntijat eivat valttamatta ole
kaytettavissa, mutta talla sivulla on neuvoja siitd, kuka voi auttaa sinua
ja miten.

Voit lisata heidan yhteystietonsa niille varattuihin kohtiin, jotta ne ovat
katevasti |6ydettavissa:

MS-hoitaja
Neuvoja mahdollisiin kysymyksiin tai huolenaiheisiin

Laakari
Neuvoja mahdollisiin kysymyksiin tai huolenaiheisiin

Paikallinen Neuroyhdistys
Neuvoja ja tukea MS-tautia sairastaville
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Paikallinen MS-tukiryhma
Suora tuki MS-tautia sairastaville

Paikallinen/kansallinen MS-neuvonta (Neuroneuvonta, www.neuroliitto.fi)
Viiveettd neuvoja mahdollisiin kysymyksiin tai huolenaiheisiin

Vertaistukijat
Koulutettuja keskustelukumppaneita MS-tautia sairastavalle

Liikuntafysiologi tai fysioterapeutti
Neuvoja liikuntaan

Ravitsemusterapeutti
Neuvoja ruokavalioon ja terveisiin elintapoihin

Urologi
Neuvoja ja tukea virtsarakkoon ja ulostamiseen liittyviin ongelmiin
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