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LIHASSAIRAUTEEN LITTYVA
VASYNEISYYS HYVINVOINNIN

ESTEENA

"Emmaa ny mistaan nii ongelmasta tiara, mut valilla jurppii ku on
koko ajan niin vasynyt. Sita nakee tekemattomat tyét, mutta ei vaan
saa niihin tartuttua. Ja koko ajan on vaha toisaikane olo. Oon sita
ruvennu miattimaan, josko musta vaa on tullu nii pirun laiska.”

"Kylla saa pystyt ja jaksat, mutta kun saa et viitti! Susta on tullut niin
pirun laiska! Saa kaytat hyvakses tota sun sairauttas.”

V'asymyksell‘ci viitataan yleiselld tasolla henkisen
ja/tai fyysisen rasituksen seurauksena syntyvéin suo-
rituskyvyn laskuun. Normaali visymys on kaikkien
ithmisten kokema olotila, joka joskus voi tuntua ihan
mukavaltakin. Fyysisesti ja henkisesti sopivan toime-
liaan piivén jdlkeen ihminen saattaa illalla olla ren-
toutunut ja mukavan visynyt ja se taas osaltaan takaa
pitkin ja rauhallisen younen, josta sitten aamulla he-
rad virkednd uuteen pdividn. Riittdvd lepddminen ja
nukkuminen poistavat normaalin visymyksen.

On olemassa my0s toisenlaista, sairauteen kytkey-
tyvdd viasymystd. Pitkittyneestd ja epdmiellyttaviksi
koetusta vidsymyksestd kdytetddn tdssd termid vi-
syneisyys. Visyneisyys on erityisesti neurologisissa
sairauksissa ja myos lihassairauksissa yksi kaikkein
tavallisimpia oireita ja ongelmia. Sairauteen kytkey-
tyva visyneisyys heikentdd fyysisti ja henkistéd suori-
tuskykya, se on uhka niin selviytymiselle tyon ja arjen
haasteissa kuin my0s hyvinvoinnille ja eldiménlaadul-
le. Sen merkitysti el aina kunnolla tiedosteta eikd sen
taustalla olevia mekanismeja ymmérreti.

Neurologisiin sairauksiin liittyvd visyneisyys on vi-
hitellen saanut enemmén huomiota osakseen ja myos
sithen liittyvid tieteellisid tutkimuksia on ilmestynyt
enemmin. Se on hyvin yleinen oire ja ongelma eri-
tyisesti MS-taudin, aivovammojen, aivohalvausten ja

Parkinsonin taudin yhteydessi. Varsin yleinen oire se
on myo6s monissa lihassairauksissa, mm. myotonises-
sa dystrofiassa (DM1), perinndllisessda motosensori-
sessa polyneuropatiassa (HMSN1), fasio-skapulo-hu-
meraalisessa lihasdystrofiassa (FSHD) ja myasthenia
graviksessa (MQG). Yleisesti ottaen nayttda siltd, ettd
viasyneisyyden vaikeusaste liittyisi sairauden vaike-
usasteeseen eli mitd vaikeampi lihassairaus on ky-
seessd, sitd vaitkeammaksi ongelmaksi my0ds visymys
koetaan.

Vasyneisyys koettuna tilana
ja suorituskyvyn muutoksena

Visyneisyys maddritellddn useimmiten laaja-alaise-
na ja suhteellisen pitkdkestoisena tuntemuksena, jo-
hon liittyy pitkittynyttd visymyksen kokemista seki
heikentynyt kyky pitdd ylla tahdonalaisia henkisii ja
fyysisid toimintoja. Visyneisyyteen viitataan myos
energian vihyydelld, jatkuvalla uneliaisuudella, uu-
pumisen tunteella, heikolla rasituksen sietokyvylld ja
yleiselld heikkouden tunteella.

Visyneisyys voidaan jakaa yhtddltd koettuun vi-
syneisyyteen (védsyneisyyden tunteeseen) ja toisaal-
ta yksilon kykyyn suoriutua erilaisista toiminnoista
(suorituskyvyn pitkittynyt alentuminen). Koettu vi-
syneisyys viittaa henkilon omaan subjektiiviseen ha-



vaintoon visyneisyyden tasosta ja sen laadusta. Tdhén
visyneisyyden subjektiiviseen komponenttiin vaikut-
tavat psykososiaaliset tekijdt kuten henkilon yleinen
hyvinvointi, hinen kisityksensd vdsyneisyyden syis-
td, kdytettivissd olevat visyneisyyden hallintakeinot
sekd sosiaaliset olosuhteet joissa ko. henkilo eldi.
Niiden tekijoiden vaikutuksesta koettu visyneisyys
vaihtelee, vaikka sen taustalla oleva perussyy pysyisi
vakioisena. Niiltd osin koettu visyneisyys on saman-
kaltainen ilmio kuin koettu kipukin - se vaihtelee, on
parempia ja huonompia péivii.

Visyneisyys ilmentyy myos henkisen ja fyysisen
suorituskyvyn heikentymisend. Erityisen selkeisti
visyneisyys vaikuttaa tarkkaavuuden ja muistin toi-
mintaan. Visyneisyydesta kdrsivit henkilot valittavat
yleisesti vaikeuksiaan muistin suhteen, mutta itse asi-
assa kyse on useimmiten siitd, ettei henkilo kykene
kunnolla keskittymidn mieleen painamiseen ja mie-
leen palauttamiseen. Valppauden heikentyminen puo-
lestaan lisdd onnettomuus- ja tapaturmariskid. Niin
fyysisen kuin henkisen rasituksen sietokyky on alen-
tunut, jaksamisen rajat tulevat vastaan huomattavasti
aikaisemmin kuin ennen. Toiminnan kdynnistiminen
ja ylldpitdminen on vaikeutunutta. Toimeen tarttumi-
nen tuntuu raskaalta eivitkd voimavarat useinkaan
riitd kuin aivan pakollisten askareitten tekemiseen.
Jos henkil6 on tyoeldméssi, niin kaikki illat ja viikon-
loput saattavat menni lepddmisen merkeissd. Samalla
ihmissuhteiden ylldpitiminen jad vihemmaélle samoin
kuin muukin osallistuminen.

Sairauteen liittyva védsyneisyys ei ole sama asia kuin
uupumustila, mutta kokemuksen tasolla molemmat
ilmiot lienevidt hyvin samanlaisia taustalla olevien
mekanismien erilaisuudesta huolimatta. Toisaalta
sairauteen kytkeytyvi visyneisyys valitettavasti altis-
taa uupumiselle, ellei henkilolld ole kiytettdvissddn
tehokkaita hallinta- ja selviytymiskeinoja. Erityisesti
tami koskee tyossd kiyvid lihastautia sairastavia hen-
kiloitd. Kannattaa siis ottaa timi ongelma vakavasti!

Elamanlaadun heikentyminen
- kurjistumisen noidankeha

Sekd koettu visyneisyys ettd suorituskyvyn alenemi-
nen heikentivit suoraan koettua eldméinlaatua, mutta
ne vaikeuttavat myos eliménlaadun kannalta tirkei-
den eldminsiséltojen ylldpitamistd ja niithin kdynnis-
tymistd (ihmissuhteiden hoitaminen, harrastukset,
muu osallistuminen jne.). Juuri niistd aletaan usein
ensimmadiseksi tinkid ja jiljelle jaavit vain elimédn
pakkopullat, tyot ja toimet jotka vain on pakko tehda.

Tillaisesta tilanteesta kdytti aikoinaan erds jatkuvan
viasyneisyyden kanssa kamppaileva kuntoutusasia-
kas kuvaavaa ilmausta ’ty6 ja yo”. Seurauksena on
eldaminpiirin supistumisen ja eliménlaadun kurjistu-
misen noidankehd, jossa elamésti vihitellen jai pois
elaminlaadun kannalta tirkeiti asioita, jotka lataisivat
kehon ja mielen akkuja ja tekisivit elaméstid mielek-
kddn. Samalla ndmé ilmiot kehdmiisesti voimistavat
visyneisyyden tunnetta.

Tamé muutos tapahtuu usein niin salakavalasti, ettei
ko. henkil6 sitd itse huomaa. Tyypillinen tapahtumi-
en kulku on kokemuksen mukaan sellainen, ettid vi-
syneisyyden vuoksi ko. henkilo jittid ensimmiistid
kertaa lihtemittd mukaan johonkin sellaiseen toimin-
taan tai tapahtumaan, joka antaisi hinelle voimava-
roja ja energiaa. "Nyt tdlld kertaa jitin menemitti,
mutta sitten seuraavalla kerralla 1ahden kylla litkkeel-
le”. Sitd seuraavaa kertaa ei monestikaan tule, vaan
tuosta yhdestd poikkeuksesta tulee dkkid uusi saanto.
Syyni tdhin lienee pitkilti se, ettd saadakseen antoi-
sia elamyksid, hyvdd mieltd ja voimavaroja ihmisen
on ensin tehtdvi jotain asian eteen — siis kidytettdvi
energiaa. Ja sitihin visyneisyydestd kirsivd ihminen
ei useinkaan jaksa tehdi.

Mekanismeja ja tekijoita
vasyneisyyden taustalla

Perifeerisellid visymykselld viitataan lihasten kéyt-
tamisen jidlkeiseen lihassairaudesta aiheutuvaan lihas-
ten voimattomuuteen ja visymykseen. Se voi myos
tuottaa koettua visyneisyyttd, koska aivot saavat jat-
kuvaa palautetta lihasten epidnormaalista tilasta ("olen
visynyt, koska raajani ovat nyt ponnistelun jilkeen
voimattomat ja visyneet”). Tédtd on mielenkiintoista
verrata depressioon, jossa yleinen voimattomuuden
tunne on yleinen oire (’olen niin voimaton, etten jak-
sa edes kittdni nostaa”), vaikka lihakset ja liikeher-
mot ovat kunnossa.

Sentraalisessa visymyksessi kyse on siitd ettd aivot
kuormittuvat tavallista enemmén. Lihastautia sai-
rastava henkilo joutuu lihasheikkoutta kompensoi-
dakseen pinnisteleméédn tervettd henkilod enemmén
selviytydkseen jostain motorisesta suoristuksesta.
Hién joutuu “késkyttimédn” lihaksiaan tahdonalai-
sesti tavallista enemmén saadakseen ne toimimaan.
Hieman laajempi selitysmalli sentraaliselle visymyk-
selle on kompensointityon késite, joka viittaa siihen
kaikkeen ylimddridiseen keskittymiseen, toiminnan
suunnitteluun sekd ylimidrdisiin suoritusvaiheisiin,
joita lihastautia sairastava henkilo joutuu tekeméiin



selviytyidkseen kisilld olevasta toiminnosta. Sairau-
den vaikutuksesta monet aiemmin hyvin automaat-
tiset toiminnot vaativat nyt tietoista ja tahdonalaista
pinnistelyd. Tédssd tapauksessa kyse on aivojen tasol-
la laaja-alaisemmasta ilmiostd kuin pelkéstd lihasten
ylimédrdisestd “kaskyttdmisestd”, mutta molempien
seurauksena kehittyy sentraaliseen visymykseen lu-
keutuvaa kompensointivisymyst.

Joidenkin lihassairauksien oirekuvaan liittyy hengi-
tysfunktion merkittivi heikentyminen. Sen seu-
rauksena ennen kaikkea hiilidioksidin poistuminen
elimistostd hengityksen kautta vaikeutuu. Hiilidiok-
sidi on narkoottinen ja siten visyttivd yhdiste. Li-
sdksi hengitysfunktion heikentyminen héiritsee nuk-
kumista. Tyypillisia hengitysvajeen oireita younen
hiiriintymisen lisdksi ovat aamuinen tokkuraisuus,
padnsirky ja paivdaikainen vésyneisyys. Ne henkilot,
jotka ovat saaneet kiayttoon hengityksen tukihoitoja,
ovat raportoineet ybunen kohentuneen, aamun tokku-
raisuuden vihentyneen ja olevansa selvisti virkedm-
pid. Tassd sellainen visyneisyyden syytekijd, johon
voidaan vaikuttaa! Samaten, jos lihassairauteen liit-
tyy nielemisen vaikeutta, voi visyneisyyttd kehittyi
huonon ravitsemustilan seurauksena. PEG-letkun
asentaminen ja sitd seuraava energia- ja ravitsemus-
tilan kohentuminen johtavat yleensd virkistymiseen
ja voinnin kaikinpuoliseen kohentumiseen. Hengi-
tysfunktion heikentyminen ja nielemisvaikeudet ovat
erityisesti ALS-tautiin liittyvii oireita.

Mielialalla on selvi yhteys mielenvireyteen. Masen-
nukseen tyypillisesti liittyy voimattomuuden tunnetta
ja visyneisyyttd. Henkilon kokemat huolet, murheet
ja kriisit verottavat voimavaroja. Sairaudesta suoraan
ja epdsuorasti johtuvat ristiriidat muiden ihmisten
kanssa vaikuttavat samoin. Kun ihminen on visy-
nyt, tillaisia ristiriitatilanteita myos syntyy tavallista
herkemmin. Lisdksi on muistettava, ettd myos monet
muut sairaudet, kuten esimerkiksi pitkittyneet infek-
tiot, voivat aiheuttaa visyneisyyttd. Visyneisyyden
syyt on siten aina selvitettivid! Jos visyneisyyttd on
synnyttiméssd useampi tekiji, ndmd valitettavasti
voimistavat toinen toistensa vaikutuksia. Silloin ei
endd padekddn Elon laskuoppi, 1+1+1=3. Todellisen
yhteisvaikutuksen summa on todennékdisesti vihin-
tadn viisi.

Selviytymisen ABC-kirja
Kaiken lahtokohtana on visyneisyyden tiedostaminen

ja hyviksyminen todelliseksi ja merkittdviksi ongel-
maksi. Tdrkedd on myos tunnistaa ja ymmartdd sen

taustalla olevat tekijit ja mekanismit, jotta padstiisiin
eroon turhista itsesyytoksisti ja tarpeettomasta itsen-
sd ruoskimisesta. Samaten on tirkeédd tiedottaa ndistd
asioista ldheisille ja muille ihmisille.

Sairauteen kytkeytyvid visyneisyyttd ei useinkaan
voida kokonaan poistaa, mutta — kulunutta sanontaa
kayttddkseni - sen kanssa voi oppia eliméddn. Tami
tapahtuu sopivien hallinta- ja selviytymiskeinojen
avulla. Haasteena on yhtiiltd viredn olotilan yllédpi-
timinen ja toisaalta vdsyneisyyttd synnyttivien, yl-
lapitivien ja pahentavien tekijoiden vidhentdminen.
Tavoitteena on lisdksi yrittdd “pelata” visyneisyyden
kanssa siten, ettd se haittaisi mahdollisimman vihin
selviytymistd tyOssd ja arjessa sekid osallistumista ja
vapaa-ajan viettoa. Tilanteen helpottamiseksi tarvi-
taan valmiutta omien tapojen ja tottumusten muutta-
miseen, avoimuutta erilaisille vinkeille ja keinoille,
sekd uusien keinojen kiyttoon ottamista ja harjoitte-
lua. Huomattakoon, ettd hallinta- ja selviytymiskei-
no voi itsesséddn olla toimiva (tilannetta helpottava),
toimimaton (ei vaikutusta) tai pahimmillaan huono
(tilannetta pahentava).

Visyneisyyttd voidaan ensinnidkin ldhestyd kiytéin-
non ongelmana. Ongelmasuuntautuneilla keinoilla
pyritddn ennaltachkdisemédidn visyneisyyttd ja mini-
moimaan sen vaikutuksia eldimédn. Samalla pyritddn
loytdmiadn keinoja ylldpitdd hyvdd mielenvireyttd ja
jaksamista. Riittdvd youni ja lepo ovat jaksamisen
perusta, nokoset tai kunnon pdivdaunet voivat myos
olla paikallaan. Tédrkedd on myds tunnistaa kaikkein
virkein aika pidivéstd omalla kohdalla. Kaikki tirkeit
ja keskittymistd vaativat asiat kannattaa yrittdd teh-
di silloin kun itse on virkeimmillddn. Hieman visy-
neempind pystyy vield tekemédin rutiininomaisempia
askareita. Sopivat apuvilineet ja palvelut voivat osal-
taan auttaa tasapainottamaan tilannetta.

Tavoitetason tarkistaminen on usein paikallaan. Jak-
saakseen paremmin, on useimmiten rimaa laskettava.
Isommat urakat puolestaan voi jakaa pienempiin osiin.
Jos et jaksa siivota kaikkia kirjoituspoydin laatikoita
kerralla, siivoa yksi laatikko pidivéssi. Ei ole my0s-
kadn pakko siivota koko asuntoa yhteni pdivind, sen
voi jakaa kolmellekin piiville. Kannattaa ylipddtddan
oppia hellittiméédn, ennen kuin on pakko. Riittidvin
usein pidetyt tauot auttavat osaltaan jaksamaan, mut-
ta visyneisyyden lisdidntyessd on hyvin tavallista, ettid
tauoista aletaan ensiksi luopua ja yritetddn kahta kau-
heammin. Tami on hyvi esimerkki toimimattomasta
tai pahentavasta hallintakeinosta. Sellainen on myos
tyossid kdyvilld tyopidivin pidentdminen ja téiden vie-



minen kotiin. Fyysisestd kunnosta on myos pyrittivi
huolehtimaan sairauden asettamissa rajoissa. Erityi-
sen tirkedd on tunnistaa elimistd sairauden etene-
misen myotd pois jddneet eliméinsisillot, jotka ovat
ladanneet akkuja ja lisdnneet. Niiden palauttamiseen
mahdollisuuksien rajoissa kannattaa pyrkid. Mikédédn
el estd etsimdsti ja 10ytdméstd uusia energiaa antavia
eldaminsisiltojd. Tamd vaatii usein uusien asioiden
rohkeaa kokeilemista.

Tunnekeskeisten keinojen kohdalla painopiste on vi-
syneisyyden tuottamien negatiivisten tunteiden lie-
ventdmisessd ja myonteisten tunteiden lisddmisessa.
Monesti jatkuvan visyneisyyden kanssa ponnistele-
minen tuottaa turhautumista, tuskastumista ja stressié.
Myos mielialaa se saattaa laskea. Erilaiset rentoutu-
mismenetelmit ovat hyvid tilannetta tasapainottavia
keinoja. Rentoutumislevyjd myyddidn kirjakaupoissa
ja tavaratalojen musiikkiosastoilla, niitd voi lainata
my0s kirjastosta. Visyneisyyteen liittyvien kokemus-
ten ja tunteiden jakaminen — mieluiten vertaistuen
avulla — helpottaa monesti omaa oloa. Niihin ongel-
miin on saatavissa my0s ammatillista tukea, ohjausta
ja neuvontaa terveydenhuollon ja kuntoutuksen am-
mattilaisilta. Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kurssit tarjoavat hyvit mahdollisuudet molempiin!

Kokemus on osoittanut, ettd vanhat tavat ja tottu-

mukset ovat yllittdvin lujassa. Jotta omaan tilan-
teeseen saisi helpotusta, on nikojiadan pakko opetella
tekemién asioita eri tavalla kuin aikaisemmin. Tama
vaatii useimmiten uudenlaista asennoitumista omaan
tilanteeseen, siis asennekeskeisten hallintakeinojen
kayttoon ottoa. Perustavaa laatua oleva keino niilti
osin on visyneisyyden hyviksyminen yhdeksi eld-
min reunaehdoksi, jonka kanssa vain on tultava toi-
meen. “FErilailla tekeminen” my6s hyvin keskeinen
keino, jo pienetkin oman toimintamallin rukkaukset
saattavat mahdollistaa selviytymisen ja jaksamisen.
Oman tavoitetason tarkistaminen vaatii sekin usein
asennetason tyoskentelyd — riittdisiko vihempi? “Pe-
riksi ei anneta” ei vilttamatti ole hyvi asenne, joskus
“hallittu periksi antaminen” saattaa olla toimivampi.
Sisuakin voi ndkojddn olla liikaa.

Lopuksi

Tiarkedd visyneisyyden hallinnan kannalta on myos
se, ettd perheenjidsenet, muut liheiset ja muut sairasta-
van henkilon kanssa usein tekemisissi olevat henkilot
saavat tietoa visyneisyydestd ja sen taustalla olevista
tekijoistd. Tieto lisdd tuskaa, sanotaan. Tieto vihentidi
tuskaa, pitdnee paikkansa sekin. Parhaimmillaan se
johtaa oivallukseen, ymmarrykseen ja hyvinvoinnin
lisddntymiseen.



