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LUKIJALLE

Minkalainen on lihastautia sairastavan naisen raskaus? Mita kaikkea lihastautia sairastavan nai-
sen tulisi ottaa huomioon raskautta suunnitellessaan tai synnytyksen jalkeen?

Taman raskausoppaan lahtokohtina ovat naisen raskauteen, synnytykseen ja ditiyteen liittyvat
erityiskysymykset silloin, kun aidilla on lihassairaus. Opas antaa lukijalle kokemuksiin perustuvia
esimerkkeja siita, miten lihastauteja sairastavien aitien raskausaika ja synnytys on sujunut. Se on
tarkoitettu tueksi kaikille lihastaudeista ja raskaudesta tai aitiydesta kiinnostuneille.

Asian tarkeys on lihastautiyhteisdssa tunnistettu jo vuosia sitten: aiheesta on vuosien varrella
kirjoitettu Lihastautiliiton Porras-lehteen ja sita on kasitelty opinndytetdissa. Lihastautiasiantun-
tijoita - myds Suomesta - on ollut mukana aihetta tutkineissa kansainvalisissa tydryhmissa. Tieto
on kuitenkin ollut hajanaista ja ripoteltuna eri paikkoihin.

Taman raskausoppaan ensisijaisena tarkoituksena on ollut tietoa yhteen kokoamalla tukea
lihastautia sairastavaa naista, joka suunnittelee raskautta, on raskaana tai on jo saanut lapsen.
Toiseksi taman oppaan tarkoituksena on tarjota tietoa ammattilaisille. Tavoitteena on helpottaa
lihassairautta sairastavan naisen raskauteen, synnytykseen ja vanhemmuuteen liittyvien erityis-
piirteiden ymmartamista kokonaisuudessaan. Opas pyrkii osaltaan edistamaan esimerkiksi sita,
etta ditiys- ja lastenneuvoloissa osattaisiin entista paremmin huomioida lihastautia sairastavien
aditien jaksaminen.

Opas on tuotettu Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeessa (2019-2021), jonka toimintamalli
perustuu yhteisluomisen ajatukseen. Oppaan ymparille koottu tyéryhma on ollut sen ty6ssa mu-
kana alusta alkaen. Ryhman ty6 |ahti liikkkeelle niista tarpeista, joita lihastautia sairastava nainen
mahdollisesti kohtaa raskautensa aikana, synnytyksessa ja synnytyksen jalkeen.

Oppaan kokonaisuus on ideoitu ja koottu yhdessa tydryhman kanssa: siina on seka asiantunti-
jakirjoituksia etta kyselyin kerattya kokemustietoa useilta lihastautia sairastavilta dideilta.

Toivomme, etta opas auttaa kohtaamaan jokaisen lihastautia sairastavan naisen moniam-
matillisesti ja huomioimaan hanet yksilona - olipa han jo raskaana tai vasta suunnittelemassa
raskautta. Jokaisen odottajan tilanne on aina yksildllinen, mutta opas voi parhaassa tapauksessa
antaa neuvoja tai ohjeita raskauteen, synnytykseen ja vanhemmuuteen seka siten tuoda toivoa ja
jaksamista.

Vaikka aitiys voi valilla olla raskasta ja vieda aidin voimia kirjaimellisesti, on ditiys itsessaan
hyvin voimaannuttavaa: lopputulos jaa aina lopulta plussan puolelle.

Tyoryhma
Vilma Lahti, lita Makkonen, Anna Nystrém, Janika Wahlberg, Annakaisa Suominen.
Tyéryhma kiittaa Ritva Pirttimaata pitkaaikaisen kokemuksen jakamisesta ryhman kayttoon.

Toimitus: Annakaisa Suominen, Elina Talvio ja Susanna Hakuni.
Oppaan kuvat: Heimo Films ja iStock
Oppaan taitto: Milart
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1 RASKAUS

Kokemuksia vanhemmuuteen
valmistautumisesta

Perhettd suunnitellessa kaikki pohtivat vanhemmuuttaan tavalla tai toisella. Ennen ensimmaisen
lapsen syntymaa monet asiat ovat uusia, eivatka odottava aiti tai vanhemmat edes osaa ajatella
kaikkia eteen tulevia asioita.

Lihastautia sairastava nainen pohtii aitiytta siina missa muutkin, mutta vanhemman lihassai-
raus herattdd myos erityisia kysymyksia. Lihastautia sairastavia aiteja mietityttavat raskauden
sujuminen, synnytystapa, anestesia, laakitykset, taudin periytyvyys ja raskauden riskit. Monia
huolettaa, riittavatkdé omat voimat raskauteen ja vanhemmuuteen seka erityisesti se, miten ras-
kaus vaikuttaa oman sairauden kulkuun.

Y Esikoistani odottaessa kaikki oli uutta ja ihmeellistd, en osannut yhtddn jénnittdd tulevaa.
Osasin kuitenkin odottaa, ettd lihassairaus tuo oman lisémausteen téhédn eldménvaihee-
seen. Tdssd vaiheessa minulla ei ollut liikkumisen apuvdlineitd kéytéssd.

Y jo ennen pddtostd lapsen hankinnasta on hyvd punnita omia toiveitaan ja tavoitteitaan
realistisesti. Etenevdd lihassairautta sairastavalla didilld ja molemmilla vanhemmilla tilan-
ne vaatii erityistd pohtimista. Haluanko sitoutua didiksi, vaikka se upeaa olisikin? Olisiko
minulle riittdvd ja sopivampi “ditiys” kummivanhemmuus tai muiden lapsista nauttimi-
nen? Kukaan ei voi ennustaa miten sairaus etenee raskauden aikana vai onko vointi jopa
erityisen hyvd ja energinen. Terveenkddn didin riskejd ei voi sulkea pois. Suomessa meillé
on kuitenkin loistava neuvolajdrjestelma ja terveydenhuolto.

Ympadriston tuki on tarkeaa. On ehdottoman hienoa, jos puoliso, ystavat, omat vanhemmat ja
puolison vanhemmat tukevat odotusta ja pikkulapsiaikaa. My6s osaavista ammattilaisista voi
saada hyvaa tukea.

Y Lapsi oli odotettu ja aika oli hyvin onnellista. Rakastava, huolehtiva puoliso ja hyvdt suh-
teet omiin vanhempiin ja sisaruksiin auttoivat. Tdrked oli hyvé yhteys myés toisiin isovan-
hempiin, jotka my6s asuivat lyhyehkén automatkan pddssd. Tukiverkko oli siis olemassa.
Oman lihassairauden periytyminen olisi kuulemma niin epétodenndkdistd, ettd todennd-
kodisempdé olisi, ettd jotain muuta tulisi vastaan. Léhtékohtaisesti odotimme tervettd lasta
ja eldma hymyili.




39 Ensimmadisen raskauden kohdalla minua mietitytti jonkun verran, kuinka tulen pdrjdd-
mdédn vauvan kanssa ja miten uudenlainen arki tulee sujumaan. Toisaalta uskon, ettd
nédmd ovat asioita, joita jokainen ensi kertaa vanhemmaksi tuleva miettii. Puolisoni on
aina ollut erittdin suuri tuki ja turva minulle, alusta asti olemme olleet tasavertaisia van-
hempia liikuntarajoitteestani huolimatta. Lisiiksi sekd minun ettd puolisoni vanhemmat
ovat halunneet olla aina hyvin aktiivisesti mukana lastenlastensa eldmdssé.

Y Koin alkuraskauden henkisesti rankkana aikana, silléd koin monenlaisia epdvarmuuden
tunteita. Meillé oli taustalla useamman raskauden menettdminen, ja niiden vuoksi pelkd-
sin keskenmenoa valtavasti. Keskenmenon pelkoa helpotti, kun raskaus eteni normaalisti
ja saimme ylimddrdisid ultraddnitutkimuksia, joissa todettiin kaiken olevan hyvin. Paljon
auttoi myos se, ettd saimme neuvolassa ihanan ja ymmdrtavéisen terveydenhoitajan,
Jjoka osasi ottaa asioita puheeksi sopivalla tavalla. Myds mdéadrittelemdtén lihassairaus toi
raskauteen paljon kysymyksid ja mietintdjd.

33 Minulle loi valtavasti turvaa se, ettd raskauttani seurattiin ditipolilla, jossa osattaisiin
puuttua tilanteeseen ajoissa tarpeen vaatiessa. Epdvarmuustekijoistd ja avoimista kysy-
myksistd huolimatta koin saavani hyvéd ja turvallista hoitoa. Aitipolilla minua hoitivat
pddasiallisesti erikoislddkdrit, joiden osaamiseen pystyin luottamaan.

Y Pelkisin etukdteen paljon raskauden aikaisia oireita ja lihassairauteni oireiden pahene-
mista. Jdlkeen pdin koen raskauden tuomien oireiden olleen lievempid kuin etukdteisesti
pelkdsin. En kokenut oireita mahdottomiksi ja ne olivat hyvin kestettévissd. Aitipolilta sain
apua ja selkeitd ohjeita lddkityksen kanssa. Sain lievitettyd lihassairauden oireita paljon
myos ldékkeettomillé kivunhoitomenetelmillé.

Aina tuki laheisilta ei ole kuitenkaan itsestaanselvyys tai edes mahdollista. Vaikka apua olisi tarjol-
la, kannattaa omaa jaksamista ja erilaisista tilanteista selviamista miettia. Jos arjessa ei ole viela
ollut mukana henkilokohtaista avustajaa, voi sen tarve tulla esille jo odotusaikana tai viimeistaan
lapsen syntyman jalkeen. Talloin kannattaa selvittaa ulkopuolisen, konkreettisen tuen mahdolli-
suutta esimerkiksi oman kunnan lapsiperheiden kotipalveluista.

Y9 On hyvid kdydd ldpi omaa selviytymistddn, mitd voin tehdd, jos minulla on samat voimat
vield synnytyksen jdlkeen. Jos jaksan nostaa nyt kolmen kilon kassin, jaksanko nostaa yli
4-kiloisen, liikkuvan ja jatkuvasti kasvavan lapsen, joka jatkossa myds yrittdd rimpuilla irti
otteesta? Jos kdvelen tietylld vauhdilla, mutta en juokse, kuinka pysyn liikkeelle ldhtevin
ja juoksevan lapsen perdssd ulkona? Jaksanko nousta ylés séngystd monta kertaa ydssd
sy6ttdmaddn vauvaa kuukausien ajan? Miten kuljen lapsen kanssa kodin ulkopuolella, jos
lapsi téytyy viedd vaikkapa ldékériin pdivystykseen? Monenlaisia jokapdivdisid tilanteita
on hyvi rehellisesti kohdata, jotta voi tarvittaessa jo valmiiksi jérjestdd itselleen toimivan
tukiverkon ja mahdollisesti henkil6kohtaisen avustajan, jos sellaista ei ole vield tarvinnut.




Avustajapalvelun kayttéa kannattaa harkita eri nakékulmista. Kannattaa huomioida, etta vaikka
ennen lapsen syntymaa parjaisi ilman avustajaa, saattaa sita kuitenkin tarvita lapsen syntyman
jalkeen. Avuntarve voi konkretisoitua vasta lapsen syntyman myo6ta. Kannattaa siis suunnitella
asiat kuntoon hyvissa ajoin ja miettia omaa roolia myds mahdollisena tydnantajana: olenko val-
mis toimimaan tyonantajana ja ottamaan siihen kuuluvan vastuun?

Avustajakokemuksista voit lukea lisaa esimerkiksi Riikan tarinasta taman oppaan kolmannesta
luvusta.

Lisdtietoja tyonantajamallista I6ydat
THL:n sivustolta: https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/tuki-ja-palvelut/
henkilokohtainen-apu/avun-jarjestamistavat/tyonantajamalli

seka Henkilokohtaisten avustajien tyénantajien liiton eli Heta-liiton verkkosivustolta:
https://heta-liitto.fi/

Moni lihastautia sairastava aiti pohtii etukateen sita, mita tapahtuu, jos synnytyksen jalkeen kun-
to romahtaa. Miten selvian vanhemmuuden haasteista sairauteni kanssa ja riittavatko voimani
raskauteen?

Y) Itsestddn selvdd oli, ettd lihassairaudesta huolimatta on erittdin tdrkedd pitdd itsestddn
hyvédd huolta niin fyysisesti kuin psyykkisestikin. Sdénnéllinen pdivdrytmi, lepohetki tyé-
pdivén jdlkeen, tasaiset ruokailuvdlit, ulkoilu ja sosiaaliset kontaktit. Liikkeelld oli tirkedd
pysyd, ei liikaa varomista tai poikkeamista aivan normaalista elémdstd, kuitenkin omaa
kehoa kuunnellen.

)3 Kotona tehtiin vauvaa varten tavalliset valmistelut. Vaatteita, sdnky petivaatteineen, vau-
nut ja kantokoppa automatkaa varten, siinépéd ne tdrkeimmdit. Téssd vaiheessa omien
voimien arvioiminen synnytyksen jélkeisen ajan vointiin on mahdotonta. Kukaan ei tiedd,
miten synnytys menee tai sitd, miten synnytys vaikuttaa lihassairauden kéyttdytymiseen
tai etenemiseen.

Henkinen jaksaminen on aidille tarkeaa. Keskustelutukea vanhemmuuden kasittelyyn voi saada
vertaisilta tai osaavilta ammattilaisilta. Tyéryhman keraamien kokemusten perusteella omaan
vanhemmuuteen luottaminen kannattaa!

)Y Omat vanhemmat kyseenalaistivat aluksi sitd, voinko kantaa ja synnyttdd lapsen. Onneksi
sanoivat sen vasta synnytyksen jdlkeen. Pelkdsin raskausaikana jo etukdteen muun muas-
sa, jos kaadun vaunuilla ja néin siitd painajaisia usein. Muuten luotin vanhemmuuteeni,
mutta raskausaikana pelkdsin etukdteen paljon vaaratilanteita vauvan kanssa. Yhdessd
odottavat kaverit auttoivat, ja hyvd avustajan tuki.




Y En koskaan neuvolassa kokenut, ettd missddn olisi ditiyttd epdilty sairauteni takia. Olen
aina kokenut, ettd sairauteni on rikkaus. Mutta ndin jélkiviisaana voisin sanoa, ettd aina
ei tarvitse olla niin pdrjédvé vaan apua pitdd opetella pyytémddn ja olemaan itselleen
armollinen.

Y jokainen raskaus on erilainen. Samalla didilld eri raskaudet ovat erilaisia, vaikka olisi
perustervekin. Voi sattua jotain odottamatonta ja ikdvaad tai asiat voivat sujua helposti ja
hyvin voiden.

)Y Kokemus on osoittanut, ettd lihassairaus ei vaikuta mitenkddn kykyyni toimia vanhempa-
na. Jotkin asiat lastenhoidossa joudun tekemddn eri lailla kuin normaali vanhempi, mutta
on tdrkedd muistaa, ettd se ei tee kenestédkéddn huonompaa vanhempaa.

Y Rohkeasti vain, kylld sind selvidt!

Raskauden ja sairaalassaoloajan suunnittelu

Sairaalassaoloajan suunnittelu - katilén terveiset
Mervi Hakala
Katilo, kliinisen hoitotydn asiantuntija, TtT, Oulun yliopistollinen sairaala

Sinulle, raskautta suunnitteleva, toivon raskaustestin plussaa ja lampimat onnittelut sinulle, jo
raskaana oleva! Monenlaiset asiat saattavat askarruttaa miettiessa tulevaa sairaalassaoloaikaa,
synnytysta ja vauva-aikaa. Talla lyhyella informaatiolla toivon voivani avata sinulle tulevaa ja hal-
ventaa epatietoisuutta sairaalassaoloajasta.

Luultavasti tulet ennen synnytysta kdymaan aitiyspoliklinikalla synnytystapa-arviossa, jossa
sinulle sopivaa synnytystapaa suunnitellaan. Raskaana ollessa synnytyssairaalaan voi ennen
synnytysta joutua erilaisista syista, vaikka suurin osa tulee sairaalaan synnytyksen kdynnistyessa
kotona. Tyypillisimmat syyt sairaalaan osastohoitoon tulolle loppuraskaudessa ovat raskaudes-
ta aiheutuvat komplikaatiot tai synnytyksen kdynnistaminen joko yliaikaisuuden tai muun syyn
vuoksi.

Sairaalassa sinut vastaanottaa katil, ja hanen lisakseen hoitoosi osallistuu gynekologi. Usein
raskaana olevia hoidetaan samalla osastolla, jossa on synnyttaneita diteja ja vastasyntyneita
seka toisinaan myods naistentautipotilaita. Toiminta on pdivystysluonteista, joten potilashuoneen
varaaminen ennalta ei ole mahdollista. Jokaisella osastolla varmasti mietitaan sinulle paras mah-
dollinen paikka, jossa olosi voisi olla mahdollisimman mukava. Raskaana olevia naisia hoidetaan
yleensa toisten raskaana olevien kanssa samassa huoneessa. Joskus sairaalaan tulosyy vaatii
rauhaisaa yksityishuonetta, jotta kaikki hairidtekijat levolle estetaan. Tavallisimmin kuitenkin




raskaana olevia hoidetaan huoneessa, jossa on yksi tai kaksi muuta raskaana olevaa. Mikali
sairautesi takia tarvitset apuvalineitd, jotka vaativat huoneessa enemman tilaa, kerro tama heti
tulotilanteessa. Nain voidaan mahdollisesti vaikuttaa huoneen valintaan.

Eri sairaaloissa on eritasoisia ja -kokoisia potilashuoneita. Osassa, varsinkin uusissa sairaalois-
sa suihku ja wc voivat olla omassa potilashuoneessa. Vanhemmissa sairaaloissa suihku- ja wc-tilat
ovat yhteisia ja sijaitsevat kaytavan varrella kohtuullisen matkan paassa potilashuoneesta. Kaikis-
sa osastoissa on inva-wc, joissa on valjemmin tilaa liikkua esimerkiksi pyoratuolin kanssa. Joissa-
kin sairaaloissa voidaan tarjota perhehuoneita, mutta osassa niita on rajoitetusti. Saat varmasti
tulevan synnytyssairaalasi nettisivuilta lisatietoa naista asioista.

Muistathan, ettd voimme vastata parhaiten toiveisiisi ja tarpeisiisi, kun kerrot niista avoimesti.
Teemme osastolla parhaamme, jotta voisit kokea olosi mahdollisimman hyvaksi ja kotoisaksi.

Kokemuksia raskauden lisaseurannasta

Raskauden kulkuun, synnytykseen ja lisdseurannan tarpeeseen kannattaa kiinnittda huomiota jo
heti raskauden suunnittelu- ja alkuvaiheissa. Raskaustoiveet voi ottaa puheeksi esimerkiksi oman
neurologin kanssa. Jos hoitavalla taholla ei ole tietoa didin harvinaisesta sairaudesta, voi kokonai-
suuden hahmottaminen olla ammattilaisille vaikeaa.

Y Raskauden alettua omalla kohdalla neuvola oli himmentynyt sairaudesta ja pyynnéstdni
ohjasivat yliopistolliseen keskussairaalan seurantaan. Itselléni oli suuremmat odotukset
tdstd seurannasta, mitd se loppupeleissé sitten oli. Siind keskityttiin vain vauvan hyvin-
vointiin, eiké mietitty kokonaisuutta. Kukaan ei ottanut koppia siitd, miten raskaus vai-
kuttaa lihassairauteen ja sitd kautta minun vointiini sekd pdrjddmiseeni. Alusta alkaen
itsedni mietitytti synnytys sekd siité toipuminen. Tavallista vauva-arkea en kuitenkaan
Jénnittanyt.

Y3 Itselle oli selvdd alusta alkaen, ettd haluan synnyttid alakautta. Pelkdsin, miten sektiosta
toipuminen onnistuisi pienen vauvan kanssa ja milld tavoin oma toimintakyky olisi siitd
hdiriintynyt.

Lihastautia sairastava diti ei valttamatta tule kuulluksi tahtomallaan tavalla ilman omaa, selkeaa
asian sanoittamista. Jos raskaus on ensimmainen, ei odottava aiti valttamatta edes osaa vaatia
tarvittavaa seurantaa. Kannattaa siis uskaltaa kertoa omista tuntemuksista ammattilaisille jo
raskauden suunnittelu- tai alkuvaiheessa. Nain varmistetaan paras tuki seka aidille etta lapselle.

Y Kontrollikdynnilld otin lapsihaaveet esiin ja neurologi tarjosi perinnéllisyyspoliklinik-
kakdyntid. Siitd, miten raskaus minuun vaikuttaa, neurologi ei osannut sanoa mitéén.
Perinnéllisyysldadkari piirsi vallitsevan ja peittyvén periytymisen mallit paperille ja totesi,




ettd todenndkoisesti tautini ei periydy, mutta raskauden vaikutuksesta lihassairauteen
hénkdédn ei osannut sanoa mitddn.

Y On hyvd muistaa, ettd sind olet oman sairautesi ja toimintakykysi asiantuntija. Luota
itseesi ja uskalla sanoittaa tuntemukset synnytyksen asiantuntijoille.

Omasta sairaudesta, sen oireista seka muista tuntemuksista riippuu, kuinka paljon lisdseurantaa
tarvitaan. Lisaseurannalle voi olla aihetta my6s muista kuin lihastaudista johtuvista syista.

Kokemuksen kautta syntyneeseen asiantuntijuuteen ja omaan osaamiseen kannattaa luottaa.
Toisinaan se voi vaatia aidilta paattavaisyytta ja uskallusta, mutta asiat kannattaa ottaa rohkeasti
puheeksi ja jakaa tietoa.

33 Aitiyspoliklinikalla oli tihedmpi seuranta ainakin esikoisen kohdalla. Neuvolassa kévin
normaalisti ja kaikissa paikoissa suhtauduttiin, kuten “normaali” odottajiin, mitd pidin
tdrkednd.

Y9 Nadin jalkikéiteen raskauttani miettiessd nousee kaksi asiaa mieleen, mitd olisin tehnyt
toisin. Olisi pitdnyt vaatia moniammatillista tiimié raskauden seurantaan, joka olisi
tarkastellut kokonaisuutta eikd vain vauvaa. Koen ettd olisin kaivannut tarkempaa suun-
nitelmaa niin raskauteen, synnytykseen ja toipumiseen. Toipuminen on iso osa, johon voi
mennd ylldttévén paljon aikaa, kun raskaus muuttaa kroppaa.

39 Lapsi oli perdtilassa, mistd syystd tehtiin lisdseurantaa. Kddntdminen ei onnistunut.

Y Kdévin normaalisti neuvolassa ja sen lisdksi tietyin vdlein tulevassa synnytyssairaalassa
erikoislddkdrin seurannassa. Erikoissairaanhoidossa kdynnit olivat kuin neuvolassa. Ei kui-
tenkaan niinkédn neuvontaa vaan voinnin seurantaa Ildékédrin ndkékulmasta. Synnytyksen
Iéhestyessd tapasin molemmilla kerroilla myds anestesialédkdrin. On tdrkedd, ettd nuku-
tukseen liittyvdt asiat ovat selvilldé, vaikka normaaliin alatiesynnytykseen oltiinkin menossa.

Y)Y Ensimmdisen raskauden kohdalla synnytystapaani alettiin suunnitella yhdessé IGdkérin
kanssa jo hyvissé ajoin raskauden aikana. Kévin kardiologilla ja lisiksi keuhkojen tilavuus-
mittauksessa, ndilld tutkimuksilla haluttiin selvittdd kehoni sietokykyd rasituksen suhteen.
Tutkimusten perusteella Iadkdri uskalsi suositella minulle alatiesynnytystd, koska sektio-
haavan kanssa lilkkuminen voisi tuottaa haasteita.

Y9 jo ensimmadisen raskauden aikana oli pddtetty, ettd synnytyksessd kdytetddn imukuppia
apuna, jos omat voimani eivdt riitd. Tdmd toi minulle henkistd turvaa, kun tiesin ettd
kaikki ei ole kiinni minun ponnistusvoimastani.

39 Vaadi lisatutkimuksia, jos koet tarvetta. Vanhemman vaisto voi olla joskus tarkempi kuin
laékdrin.
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Turvallisuuden tunne on odottavalle didille tarkeaa. Synnytys pelottaa ja jannittaa varmasti jo-
kaista, mutta normaalin pelon yli meneva synnytyspelko voi aiheuttaa odottavalle aidille turhaa
kuormaa ja siihen on hyva hakea apua. Lisaksi tuntematon tai harvinainen sairaus voi entisestaan
lisata raskauteen ja synnytykseen liittyvia pelkoja. Peloista on hyva mainita heti alkuvaiheessa,
jotta saa oikeanlaista ja riittavaa tukea asian kasittelyyn. Liian hallitsevaa pelkoa voidaan hoitaa.
Tassakin omien tuntemusten sanoittamisesta on apua.

Y) Sain ldhetteen raskauden alussa ditipolille, jossa raskauttani seurattiin loppuun asti. En-
simmdiselld ditipolikéynnillé erikoislddkéri kertoi, etteivit he osaa antaa raskaudelle var-
muudella minkdénlaista ennustetta tdsmentymdttémdksi jééneen lihassairauteni vuoksi.
Erikoislddkdri oli ennakolta hyvin perehtynyt tieteellisten tutkimusten kautta taustoihin ja
arvioi niiden perusteella mahdollisiksi riskeiksi ennenaikaisen synnytyksen ja pitkittyneen
synnytyksen. Molemmat olivat minulle pelottavia asioita. Minulle loi kuitenkin valtavasti
turvaa se, ettd raskauttani seurattiin ditipolilla, jossa osattaisiin puuttua tilanteeseen
ajoissa tarpeen vaatiessa. Epdvarmuustekijoistd ja avoimista kysymyksistd huolimatta
koin saavani hyvdd ja turvallista hoitoa. Aitipolilla minua hoitivat pddasiallisesti erikois-
ldakdrit, joiden osaamiseen pystyin luottamaan.

Epévarmuustekijdt ja aiemmat kokemukset nostivat minulla mieleen voimakkaita pelkoja,
joiden kanssa elin koko raskauden ajan. Pelkojeni vuoksi sain raskauden puolivélin jil-
keen léhetteen pelkopolille. Pelkopolin kdtilén kanssa sain nimettyd pelkojani tarkemmin
ja etsimme yhdessé niihin keinoja ja ratkaisuja.

Yksi pelkoni oli synnytyskivun hoito, koska olen aiemmin kokenut erilaisissa toimenpiteissd
Jja leikkauksissa kivun hoidon olleen huonoa tai jopa epdonnistuneen. Tdmd johtuu ilmei-
sesti siitd, etteivdt ladkadrit ole aina sairaudestani johtuen uskaltaneet mddrdta riittévasti
lddkettd. Riittdmdttomdn kivunhoidon pelkoa lievennettiin jérjestdmdillé etukdteen anes-
tesialddkdrin kanssa tapaaminen. Anestesialddkarin kanssa kdvimme Idapi synnytyskivun
hoitomenetelmid ja teimme jonkinlaista etukdteissuunnitelmaa minun synnytykseeni.

Koin tdrkedksi, ettd potilastietoihini kirjattiin, ettei tdsmentymdton lihassairauteni ole este
millekdén kivunhoitomenetelmdille ja minua voi lddkitd aivan normaalisti.
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Perinndlliset lihassairaudet ja raskaus

Lara Lehtoranta
Naistentautien ja synnytysten erikoislddkari, LT, ylilaékari, THL

Odottavan naisen lihassairaus voi vaikuttaa naisen terveyteen raskausaikana useilla tavoilla.
Yleistaen voi kuitenkin sanoa, etta lihastautia sairastavan naisen raskaus sujuu yleensa hyvin ja se
on vain harvoin vasta-aiheinen. Moni on kaynyt raskauden ja synnytyksen lapi ongelmitta. Tilan-
ne saattaa kuitenkin vaihdella huomattavasti lihastaudista toiseen ja my0s eri odottajien valilla.
Raskausajan seurannan, synnytyksen ja mahdollisen anestesian suunnittelu voidaan toteuttaa
hoitavan neurologin, synnytyslaakarin, anestesiologin ja odottavan aidin kanssa yhteistuumin.
Suunnittelua voidaan tehda raskauden varhaisessa vaiheessa tai tarvittaessa jo ennen sita.

Potilaat, jotka kayttavat oireita lievittdvaa laakehoitoa, saattavat raskausaikana pitaa tauon
ladkkeen kaytossa sen mahdollisten sikidvaikutusten riskin takia. Kortikosteroidien runsas kayt-
to saattaa pienentaa sikion painoa ja joskus johtaa ennenaikaiseen synnytykseen, joten niiden
annostus tulisi rajata matalimpaan tehokkaaseen maaraan. Osa lihasrelaksanteista eli lihaksia
rentouttavista ladkkeista (erityisesti suksinyylikoliini) voi altistaa raskaana olevia naisia malignille
hypertermialle eli tilalle, jossa keho on niin sanotussa ylikiihtymistilassa ja Iamp6 nousee.

Vartalon rakenteelliset seikat voivat aiheuttaa haasteita anestesian toteuttamisessa ja synny-
tyksen lapiviemisessa. Toisaalta osa lihastaudeista voi vaikuttaa raskauden kulkuun aidin lihas-
sairauden kautta ja joissakin tapauksissa raskaus voi puolestaan pahentaa aidin lihassairautta.
Lisaksi on mahdollista, etta syntyva lapsi on perinyt vanhemman lihassairauden, jolloin vastasyn-
tyneen hoitoon tulee valmistautua mahdollisesti jo synnytysta hoitavassa sairaalassa.

Raskauden aikana naisen veritilavuus kasvaa puolitoistakertaiseksi raskautta edeltaneeseen
tilaan verrattuna. Nain ollen raskauden aikana sydan-, verenkierto- seka hengityselimet kuormit-
tuvat normaalistikin. Verenhyytymistaipumus lisdantyy ja sokeriaineenvaihdunnan hairion riski
kasvaa. Terveelld ja nuorella naisella elimet kestavat lisaantyneen kuormituksen hyvin. Erdisiin
lihassairauksiin kuitenkin liittyy sydamen ja hengityksen lihastoiminnan rajoitusta, ja raskaus
rasittaa naita elimia erityisesti. Esimerkiksi jos sydamen minuuttitilavuus (sydamen pumppaama
verimaara minuutissa) on matalampi jo ennen raskautta, raskauden tuomaa minuuttitilavuuden
lisddmisen tarvetta ei aina voida saavuttaa. Raskauden mukanaan tuomat fyysiset muutokset
kehossa jatkuvat joitakin viikkoja synnytyksen jalkeen.

Lihastautia sairastavilla keskenmenot ja raskaudenaikaiset verenkiertoelimiston sairaudet
(raskaudenaikainen verenpainetauti, raskausmyrkytys) eivat nayta olevan sen yleisempia kuin
keskivertovaestdssakaan. Ennenaikaisen synnytyksen riski (synnytys ennen 38. raskausviikkoa)
on todennakdisesti kuitenkin hiukan kohonnut, erityisesti myotonista dystrofiaa (n. 10-30 %) ja
SMA:ta sairastavilla (n. 30 %). Lisaksi joidenkin lihassairauksien aiheuttamat jaykistymat ja kehon
ja raajojen virheasennot voivat hankaloittaa sopivan alatiesynnytysasennon loytamista.

Alatiesynnytys onnistuu useimmilla lihassairautta sairastavilla naisilla hyvin, eivatka gynekologit
puhu jyrkasti alatiesynnytysta vastaan yhdenkaan lihastaudin kohdalla. Tosin imukuppi- tai pihti-
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avusteinen alatiesynnytys seka keisarinleikkaussynnytys nayttavat olevan yleisempia synnytysta-
poja lihastautia sairastavilla kuin keskivertovdaestdssa. Huomioitavaa on, etta lihassairautta sai-
rastavien naisten raskauksia ja synnytyksia on tutkittu vain vahan Pohjoismaisissa eika lainkaan
Suomen synnytyssairaaloissa, joissa synnytyskulttuuri on joustava erilaisten synnytysasentojen
ja -kivunlievitysten |6ytamiseksi. Kansainvaliset tutkimukset raskauteen ja synnytykseen liittyvista
riskeista ovat nekin melko vahaisia.

Kivunlievityksesta ja nukutuksesta vastaa synnytyssairaalassa anestesiologi. Lihassairautta
sairastavien naisten kivunlievitykseen ja nukutukseen liittyy tietyissa sairauksissa riskeja. Naista
on esimerkkina nukutuksessa kaytetty suksinyylikoliini eli suksametoni. Se lisaa CMT-potilailla
kohonneen veren kaliumpitoisuuden riskia ja myotoniapotilailla lihasjaykkyytta. Lisaksi joidenkin
lihassairauksien aiheuttamat jaykistymat ja kehon ja raajojen virheasennot voivat hankaloittaa
sopivan alatiesynnytysasennon ldytamista ja lisata merkittavasti synnytyksenaikaisen anestesian
(kivunlievitys, nukutus) riskeja. Nain on esimerkiksi SMA-taudissa, johon liittyy usein merkittavaa
skolioosia ja raajojen jaykistymaa, ja jota sairastavat naiset paatyvat synnyttamaan keisarinleik-
kauksella jopa yli 40 %:ssa synnytyksista.

Lihastaudit vaikuttavat useimmiten pelkastaan tahdonalaisten lihasten toimintaan, joten esi-
merkiksi kohdun ja emattimen sisempien lihaskerrosten toimintaan lihastaudit eivat yleensa
vaikuta, ne kun koostuvat siledlihaksesta, joka ei supistu tahdonalaisesti. Poikkeuksen tahan
muodostaa myotoninen dystrofia tyyppia 1 (DM1). Tavanomaisesti kohtulihaksen ja munatorvien
toiminta on synkronoitua ja aaltomaisesti etenevaa. Muutoinkin DM1-taudin suhteen oireisilla
naisilla tdma lihaskerroksen toiminta ei toimi tavanomaisesti, jolloin istukan kiinnittyminen on
poikkeavaa ja raskaudella on suuri riski paattya ennenaikaisesti. My0s alateitse synnyttdminen on
haastavampaa.

Yleensa lihassairauksia sairastavilla naisilla raskauden huolellinen seuranta ja synnytyksen
suunnittelu ovat tarpeellisia erikoissairaanhoidossa neuvolan lisaksi. Joissakin lihassairauksissa
raskauden suunnittelu on myos aiheellinen riskien vahentamiseksi. Raskauden ja synnytyksen
erityisseuranta edellyttaa myos, etta naisella on mahdollisimman tarkka ja oikea lihastaudin diag-
noosi.

Lihassairautta sairastava nainen voi osittain itsekin vaikuttaa raskauden ja synnytyksen onnis-
tumiseen. Mahdollisimman hyva saavutettava fyysinen kunto, raskauden ajoittaminen nuorem-
mille ikavuosikymmenille ja tupakoinnin valttaminen seka normaalipainoisuus auttavat raskaus-
komplikaatioiden vahentamisessa.

Seuraavassa kaydaan lapi sairausryhmittdin lihassairauksia, joita raskaana oleva nainen voi
sairastaa, seka niiden mahdollisia vaikutuksia raskauteen, tai raskauden vaikutuksia lihastautiin.

1. Lihasdystrofiat

Lihasdystrofiat ovat laaja ryhma usein etenevid perinndllisia tahdonalaisten lihaksien sairauksia,
joissa lihaskudos korvautuu muulla kudoksella, yleensa rasva- ja sidekudoksella. Eri lihasdystro-
fioita on olemassa useita ja niiden oireet, iimentymat ja ilmenemisika vaihtelevat suuresti. Nain

ollen myds vaikutus raskauden ja synnytyksen kulkuun vaihtelee.
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Duchennen ja Beckerin lihasdystrofiat periytyvat X-kromosomisesti, eli yleensa &iti on oiree-
ton kantaja ja poikalapsi oireinen sairastunut. Duchennen lihasdystrofiassa dystrofiiniproteiinin
puuttuminen vaikuttaa tahdonalaisen lihaksen ja sydamen toimintaan. Beckerin lihasdystrofia on
niin ikdan dystrofiiniin vaikuttava, lihasheikkouden jakautuman puolesta samankaltainen sairaus,
mutta Duchennen tautia lievempi. Yleensa Duchennen ja Beckerin lihasdystrofian kantajanaisten
raskaus sujuu normaalisti, mutta on olemassa riski sairauden periytymisesta syntyvalle poikalap-
selle.

Joillakin Duchennen ja Beckerin lihasdystrofiaa aiheuttavan geenivirheen kantajanaisilla on
kuitenkin todettu syddmen fibroosia eli sydanlihaksen korvautumista sidekudoksella. Jonkin
arvion mukaan 7-17 % Duchennen ja 0-13 % Beckerin lihasdystrofian kantajanaisille tulee sy-
danlihasmuutoksia ja niiden mukana sydamen vajaatoiminnan ja sydantapahtumien lisaantynyt
riski. Sydanoireet etenevat ian karttuessa ja nain ollen raskautta ajatellen on olennaista tarkistaa
Duchennen tai Beckerin lihasdystrofian geenivirhettd kantavan naisen sydamen toiminta sydan-
ladkarin toimesta jo raskautta suunniteltaessa ja raskausaikana. Perhesuunnittelun siirtdminen
myodhemmalle idlle saattaa lisata raskausajan syddnsairauden riskia naiden lihasdystrofioiden
kantajanaisilla.

Tibiaalinen lihasdystrofia (TMD) eli Uddin distaalinen myopatia on suomalaiseen tautiperin-
toon kuuluva lieva lihasrappeumatauti, joka ilmenee useimmiten vasta 40-50-vuotiaana. Tauti
etenee hitaasti jalkateran ylospain taivutuksen heikkoudesta etusaaren lihasten surkastumisesta
johtuen reiden ja lantion lihasten heikkouteen muutamassa vuosikymmenessa. TMD:n aiheuttaa
dominantisti eli vallitsevasti (sairaalta vanhemmalta lapselle) periytyva titiini-geenin virhe, jonka
jalkeldinen voi peria 50 % todennakdisyydella. Naisen raskauden kulkuun tauti ei todennakoisesti
vaikuta, silla lihasheikkous alkaa my6hemmalla ialla.

Limb-girdle lihasdystrofia (LGMD) on laaja ryhma lihasdystrofioita, joiden taudinkuva vaihtelee
laajalti. Hartia-lantioseudun lihakset ovat padasaantodisesti ensimmaiset, joissa tassa tautiryhmas-
sa ilmenee heikkoutta, osalla tauti alkaa kehon dariosista ja osalla keskiosista lahtien. Suomessa
on tunnistettu 13 eri tautia aiheuttavaa alatyyppia, joiden ilmenemisika ja vakavuus vaihtelevat
merkitsevasti. Enemmistd naista on peittyvasti, vdhemmisto vallitsevasti periytyvia. Jalkimmaisis-
sa syntyvalla lapsella voi olla riski sairastua vanhempansa tapaan LGMD-tautiin. Tauti saattaa olla
nopeasti eteneva ja suurin osa naista potilaista alkaa joissain elaman vaiheessa kayttaa pyoratuo-
lia. Osalla potilaista LGMD-tauti muuttaa myds sydanlihaskudoksen rakennetta ja nain ollen riski
sydankomplikaatioille saattaa raskaus- ja lapsivuodeaikana olla lisddantynyt. Pienissa kansainvali-
sissa aineistoissa ei tata kuitenkaan ole todennettu. Raskauden aikana sikion virhetarjonnan riski
on noin 27 % eli suurentunut verrokkivaestoon verrattuna, ja liittyy naisen pyoratuolin kayttoon.
50-75 % LGMD:a sairastavista on raportoinut palautumattomasta sairauden pahenemisvaiheesta
raskausaikana.

Fasioskapulohumeraalinen lihasdystrofia (FSHD) on melko yleinen lihasdystrofia, joka ilmenee
kasvojen, olkavarren ja lavan seudun seka nilkan koukistajalihasten voiman heikentymisena.
Taudin alkamisika vaihtelee, mutta yleensa oireita tulee lapsuus- tai nuoruusiassa ja ne etenevat
verkkaisesti. FSHD periytyy vallitsevasti, eli sairastuneen naisen lapsella on 50 % mahdollisuus
myos sairastaa FSHD:a. Raskaus- ja synnytysajan kulusta FSHD:a sairastavilla naisilla on muuta-
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ma pieni kansainvalinen tutkimus, joiden perusteella ei voida arvioida luotettavasti esimerkiksi
todennakoisyytta sille, etta synnytysta joudutaan avustamaan ladketieteellisilla toimenpiteilla.
Tutkimustulokset ovat nimittain ristiriitaisia. Suurin osa raskauksista ja synnytyksista sujui ongel-
mitta, mutta FSHD:ta sairastavista 24 % raportoi taudin pahenemisvaiheesta raskausaikana ilman
oireiden palautumista synnytyksen jalkeen.

2. Kongenitaaliset myopatiat

Kongenitaaliset myopatiat ovat monimuotoinen ryhma sairauksia, joissa sairastavalla on alentu-
nut lihasjanteys ja yleista lihasheikkoutta, usein korostuneena erityisesti kasvojen alueella. Oireet
alkavat enimmakseen lapsuudessa, usein jo vastasyntyneeng, jolloin tautia sairastavalla voi olla
syomis- ja hengitysvaikeuksia. Liiketaitojen oppiminen viivastyy. Useimmilla taudinkulku on vain
hitaasti eteneva, jos ollenkaan.

Lihassyissa ilmenee rakenteellisia muutoksia, joiden perusteella taudit on nimetty. Selkaran-
gan ryhtivirhe (skolioosi) on kongenitaalista myopatiaa sairastavilla yleinen vaiva. Ryhma sisaltaa
useita harvinaisia lihastauteja, mm. central core -myopatian (central core disease), jossa myds
kohtulihaksen toiminta voi olla hairiintynyt ja sita sairastavalla saattaa olla lonkkaongelma. Tuol-
loin synnyttaminen omilla supistuksilla voi olla vaikeutunut. Synnytyksen jalkeen on riskina run-
sas kohtuverenvuoto kohdun supistuessa heikosti. Selkarangan skolioosi voi haitata synnytysta ja
vaikeuttaa kivunlievityksen antamista. Central core -taudissa on tarkeaa huomioida, etta aneste-
sia-aineista saattaa tulla haitallisia reaktioita.

Julkaisu, johon oli keratty kansainvalinen aineisto kongenitaalista myopatiaa sairastavien nais-
ten raskauksista ja synnytyksista osoitti, etta keisarinleikkauksia tehtiin liki 40 %:lla naista naisista,
mutta muut raskauteen liittyvat |6ydokset olivat vastaavat kuin verrokkivaestossa. Poikkeavaa
verenvuotoa synnytyksessa ei tullut ilmi. Yhtena riskina kirjoittajat kuitenkin pitivat naisten hengi-
tystoimintaa: kongenitaalista myopatiaa sairastaville suositetaan hengitystilanteen tarkkaa kar-
toittamista hyvissa ajoin ennen raskautta.

3. Johtumishairiésairaudet

a. Periodiset paralyysit

Periodiset paralyysit (jaksottaiset halvaukset) ovat harvinaisia perinndllisia lihassairauksia, joissa
perusongelma on luurankolihasten (eli tahdonalaisen lihaksiston) jossakin ionikanavassa (suola-
molekyylien osasia kuljettavassa lihassolukalvon kanavassa) tai sen toiminnassa. Tautiryhmaan
kuuluu mm. hypokaleeminen ja hyperkaleeminen paralyysi ja Andersen-Tawilin syndrooma.
Taudit ilmenevat nuoruudessa tai nuorena aikuisena ja oireita ovat hervottoman velttouden
jaksot, joita esim. ruokavalio, kylmyys, nukutustoimenpide tai lepo liikunnan jalkeen voivat lau-
kaista. Halvausjaksojen esiintymistiheys vaihtelee yksilosta toiseen. Raskaus saattaa laukaista
taudin pahenemisvaiheen. On ilmennyt osoituksia siit3, etta raskauden aikana aidille annettavat
kortisonipistokset sikion keuhkojen kypsyttamiseksi ennenaikaisen synnytyksen uhatessa voivat
laukaista halvausjakson.
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b. Kongenitaaliset myasteniset syndroomat
Kongenitaaliset myasteniset syndroomat on harvinainen ryhma lihassairauksia, jotka johtuvat
hermolihasliitoksen erilaisia proteiineja koodaavien geenien perinndllisista virheista. Oireet al-
kavat varhaisessa lapsuudessa lihasten heikkoutena ja velttoutena erityisesti silmissa ja muissa
kasvolihaksissa. Myds hengitys ja sydminen voivat olla vaikeutuneita. Syndroomia tunnetaan noin
20, joista yleisimmat liittyvat asetyylikoliinireseptorin toimintaan.

Muutamien naisten raskauksista I0ytyy tietoa. Kongenitaalisen myastenisen syndrooman oi-
reet mahdollisesti pahenevat raskausaikana, osalla potilaista pysyvasti. Maailmalta 16ytyy muuta-
ma raportti, joissa on kuvailtu raskauden laukaisseen akuutin hengityslihaksiston halvauksen.

c. Myotoniat
Myotoniat ovat ryhma sairauksia, joissa lihasjanteys on lisdantynyt.

Myotonia congenita eli synnynnainen myotonia johtuu lihaksen kloridikanavaa (CLCN1) koo-
daavan geenin virheesta. Vallitsevasti periytyvaa tautia kutsutaan Thomsenin taudiksi ja peitty-
vasti periytyvaa tautia Beckerin taudiksi. Beckerin tauti on Suomessa hieman muuta maailmaa
yleisempi. Kummassakin taudissa oireena on lihaksen hidas palautuminen rasituksesta ja sel-
keasti lisaantynyt lihasjanteys ja -krampit, mutta Beckerin myotonian oireisiin kuuluu yleisemmin
lihasheikkous ja se on Thomsenin myotoniaa hankalaoireisempi. Kylma saattaa pahentaa oireita.
Lihasta kaytettaessa lihasjaykkyys lievittyy.

Paramyotonia congenita eli synnynnainen paramyotonia on vastaavan kaltainen lihasjanteys-
sairaus, mutta se johtuu natrium-kanavan geenin (SCN4A) vallitsevasti periytyvasta geenivirhees-
ta. Sen oireita ovat joko lisdaantynyt lihasjanteys tai ohimenevat lihashalvausjaksot. Synnynnai-
seen myotoniaan verrattuna lihasjanteys lisaantyy liikkeen jatkuessa eika lievity. Joissakin katsa-
uksissa on arvioitu, ettd synnynnainen myotonia haittaa alatiesynnytysta, mutta nayttoa tasta ei
ole. On mahdollista, etta naihin perinndllisiin myotonioihin liittyy hieman lisdantynyt todennakai-
syys tarvita keisarinleikkausta verrattuna terveeseen verrokkivaestoon.

Dystrophia myotonica tyyppi 1, myotoninen dystrofia (DM1, Steinertin tauti) on lihastautien
joukossa suhteellisen yleinen monielinsairaus, joka johtaa lisadntyneeseen lihasjanteyteen ja
-heikkouteen. Poikkeuksena muihin lihassairauksiin, seka tahdonalainen etta tahdosta riippu-
maton lihaskudos voivat olla poikkeavia. Tauti voi vaikuttaa useaan eri elinryhmaan: silmiin (var-
hainen harmaakaihi), sydameen ja sen johtorataan (rytmihairiot), maksaan, haimaan, suolistoon,
aivoihin ja umpieritysrauhasiin (kilpirauhanen, munasarjat, kivekset). DM1-tautia on useampaa
eri alamuotoa, joista yleisin on aikuisialla alkava, hitaasti eteneva muoto.

DM1-tautia sairastavan naisen raskauteen liittyy useita riskeja. Runsas lapsivesimaara, ennenai-
kainen synnytys, etinen istukka (istukka, joka kasvaa kohdunsuun paalle), sikion virhetarjonta, aidin
raskaudenaikaiset virtsa- ja hengitystietulehdukset, aidin sydansairaus, imukuppi- tai pihtiavustei-
nen alatiesynnytys seka keisarinleikkaus ovat DM1-naisilla huomattavasti raskaudessa ja synny-
tyksessa yleisempia kuin verrokkinaisilla. Toimenpidesynnytykset ovat tavallisia juuri lihaksiston
heikkouden ja toisaalta lihaskontraktuurien (raajan tai muun kehon osan lihasjaykistyma) takia.
Usein my6s kohtulihas on taudin muokkaama. Kivunhoitoon ja nukutuksiin synnytyksessa liittyy
useampia riskeja ja reaktiot joidenkin ladkkeiden kayttoon (esimerkiksi edelld mainittuun suksinyy-
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likoliiniin) ovat poikkeavia. Jos sikio on perinyt didin sairauden, on synnyttajalla suuri riski vuotaa
synnytyksessa runsaasti. Raskaus mahdollisesti pahentaa DM1-oireita, silla tutkimuksissa moni
nainen koki useiden tautiin liittyvien oireiden pahentuneen, mm. liikkuvuusrajoitteiden ja kivun.

Synnynnainen eli kongenitaalinen dystrophia myotonica on vaikein myotonisista dystrofioista
ja oireita voi olla jo vastasyntyneelld, tai tauti ilmenee myéhemmin lapsuudessa. Tall6in lapsen
aiti sairastaa DM1-tautia, usein tietamattaan. Raskaudenaikaisessa ultradanitutkimuksessa nah-
tava runsas lapsivesi ja sikion kampurajalka voivat olla viitteita synnynndisesta myotonisesta
dystrofiasta. Lapsuudessa oireita ovat yleinen lihasheikkous ja -velttous, ilmeettdmat kasvot,
hidastunut henkinen ja liikunnallinen kehitys, hengitys-, imemis- ja nielemisvaikeudet, sydanoi-
reet ja kampurajalat.

Dystrophia myotonica tyyppi 2 (DM2) on DM1:ta lievempi ja sen oireita ovat lihaskivut, -jayk-
kyys, -heikkous ja lisaantynyt lihasjanteys. Tauti vaikuttaa seka tahdonalaiseen etta tahdosta
rippumattomaan lihaskudokseen. Nain ollen, kuten DM1:ss4, oireita on DM2:ssa my®s eri elin-
jarjestelmissa mutta lievempina. Potilailla on todettu harmaakaihia, sydamen johtumishairioita,
kivesten vajaatoimintaa tai aikuisian diabetesta. DM2:ta sairastavan lapselle ei kehity synnyn-
naistd myotonista dystrofiaa ja tauti alkaakin yleensa vasta lastenhankintaian jalkeen. Jos tauti
on todettu raskaana olevalla, on raskauden ennuste yleensa parempi kuin DM1:ss4, tosin lapsen
ennenaikaisuuden riski on olemassa. Raskaus myds mahdollisesti lisaa taudin ilmaantumista,
silla aiemmin synnyttaneiden naisten DM2-tauti ilmenee nuorempana kuin ei-synnyttaneiden.
Naiset, joilla on ennen raskautta diagnosoitu DM2, kokevat melko usein myds taudin pahentu-
neen raskausaikana.

4. Neuropatiat

Neuropatiat ovat ryhma sairauksia, joissa hermokudoksessa olevasta viasta johtuen poikkijuo-
vaiset lihakset jaavat vaille normaaleja hermoimpulsseja ja heikentyvat taman seurauksena. Osa
naista on perinndllisia.

Raskaus lisaa hermoihin kohdistuvaa painetta ja venytysta monista syista. Naita ovat turvo-
tukset kudoksissa, odottajan painonnousu ja kohdun aiheuttama paine seka hormonaalinen
kudosten pehmeneminen ja venyminen. Lisaksi hermoihin ja lihaksiin kohdistuva paine tulee
huomioida synnytysasennoissa, joissa synnyttdja saattaa huomaamattaan olla pitkidkin aikoja
hermopinnetta aiheuttavissa asennoissa.

Charcot-Marie-Toothin neuropatia (CMT) on ryhma melko yleisia perinnéllisia monihermosai-
rauksia eli polyneuropatioita, jotka aiheuttavat etenevaa raajalihasten heikkoutta ja siihen liittyvia
raajavaivoja. Usein tauti ilmenee kdmpelyytena ja my6hemmin edettyaan saattaa aiheuttaa jalko-
jen rakennemuutoksia. Puutumiset ja tunnottomuudet alaraajoissa voivat olla osa taudinkuvaa.
Tautia on useaa eri alatyyppia ja oireet vaihtelevat eri alatyyppien mukaan. CMT ilmenee useim-
miten viimeistaan nuorella aikuisialla. Periytymistapoja on useita, mutta taudinkuva voi vaih-
della saman perheenkin jasenten kesken. Joitakin viitteita on lisdantyneesta riskista keskivertoa
runsaampaan synnytysverenvuotoon ja istukan rakennepoikkeavuuksiin, mutta yleensa CMT:ta
sairastavien naisten raskaudet ja synnytykset ovat sujuneet hyvin.
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Haurashermo-oireyhtyma (HNPP) on vallitsevasti periytyva sairaus, jossa poikkeuksellisen
lievan hermopinteen jalkeen sairastavalle henkildlle kehittyy dareisosien hermovaurio, joka on
usein ohimeneva. Tauti ilmenee jo nuorella aikuisialla. Se ei ole oirekuvaltaan eteneva ja periytyy
vallitsevasti, mutta saman perheenkin sisalla oireet vaihtelevat runsaasti.

HNPP:ta sairastavan raskauteen ei tiettavasti liity keskivertovaestda suurempia riskeja komp-
likaatioihin. Raskausajasta on kuitenkin raportteja, etta HNPP-potilas on saanut hermovaurion
toistuvista verenpainemittauksista mansetin puristaessa kasivartta. Selkapuudutteet synnytys-
kivun hoidossa nayttavat myos potilastapausten valossa turvalliselta, mutta niidenkin aikana
on huolehdittava, ettei asento ole liian pitkdan muuttumaton mahdollisen vaurion kehittymisen
estamiseksi. Synnytysasentoa valittaessa tulee huomioida taipumus hermovaurioon ja katsoa,
etta synnyttaja ei vieta liian pitkia aikoja samassa asennossa, esimerkiksi jalat jalkatelineissa.

5. Motoneuronisairaudet

Motoneuronisairaudet johtuvat selkaytimessa sijaitsevien liikkehermosolujen rappeutumisesta eli
lihakset surkastuvat, kun hermosolut eivat toimita normaaleja toimintakaskyja niihin. Oireet vaih-
televat eri tautityypeissa, mutta yleisia ovat lihasten surkastumat, lihasvoiman heikkeneminen
seka nielemis-, puhumis- ja hengitysvaikeudet.

Spinaalinen lihasatrofia (SMA, spinal muscular atrophy) tyyppi 2 alkaa yleensa vauvaidssa, ja
sita sairastavat saavuttavat kyvyn istua mutta eivat lahde kavelemaan. Tauti vaurioittaa enem-
man vartalon ja alaraajojen kuin ylaraajojen lihaksia. Selkarangan skolioosi on yleinen, varsinkin
pyoratuolipotilailla. Hengityslihakset voivat toimia huonosti ja tdma vaikuttaa hengitystoimintaan.
SMA:n tyyppi 3 ja tyyppi 4 alkavat kumpikin myéhemmin, tyyppi 3 lapsuusiassa ja 4 aikuisena ja
ne ovat lievempia. Muitakin harvinaisempia SMA-tyyppeja on.

Ennen raskautta SMA:ta sairastavan naisen hengitystoiminta seka sydamen ja lihasten toiminta
tulisi arvioida. Heikko hengitystoiminta ei ole kuitenkaan este raskaudelle. Hedelmdittymiseen
SMA ei vaikuta. Raskauteen liittyy enemman riskeja, jos SMA-potilas ei kykene kavelemaan. En-
nenaikaisen synnytyksen riski on tuolloin 50 %. Skolioosi on yleisempi ja paikallispuudutuksen
sijasta toimenpiteet kuten keisarinleikkaus (95 % ei-kavelevista) tehdaan nukutuksessa. Ala-
tiesynnytys on haaste monelle SMA-potilaalle, silla ponnistaminen ei kaikilta onnistu ja nivelten
virheasennot voivat haitata sopivan synnytysasennon [dytamista.

Harvinaisempi ja vakava riski voi liittya hengitystoiminnan alenemiseen. Tama on erityisesti
pyoratuolissa olevien SMA-potilaiden ongelma ja keuhkojen toiminta vaatii tarkkaa seurantaa
raskausaikana niilta potilailta, joiden hengityskapasiteetissa on ollut rajoitteita jo ennen raskaut-
ta. Selkapuudutteiden kaytto, erityisesti epiduraalianestesia, voi olla vaikeaa, jos potilaalla on
hankala skolioosi. Ennen synnytysta olisikin hyva arvioida puudutuksen mahdollisuus ja nuku-
tustoimenpiteen onnistuminen. Nukutustoimenpide (yleisanestesia) sisaltaa SMA-potilaalla sekin
riskeja, silla virheasennot ja jaykkyys kaula- ja selkdarangan alueella voivat hankaloittaa potilaan
hoitoa. Anestesia-aineista suksametasonia on valtettava, silla se hairitsee kehon nestetasapainoa.
Monia nukutuksessa ja kivunhoidossa kaytettyja aineita tulee kayttaa varoen, silla SMA-potilaat
reagoivat moniin laakeaineisiin herkemmin ja ladakkeen poistuminen elimistdsta voi olla hitaam-
paa. Raskaus lisaa SMA-taudin oireita osalla.
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Selkaytimen alempia liikehermosoluja vaurioittava sairaus SMA| (spinal muscular atrophy,
Jokela type), entiselta nimeltaan LOSMoN (Late-Onset Spinal Motor Neuronopathy), on oirekuval-
taan edellisia lievempi ja suomalaiseen tautiperintéon kuuluva sairaus. Sen oireet alkavat laajalla
haarukalla nuoruusiasta vanhuuteen. Oireet alkavat alaraajalihaksissa esiintyvina kramppeina ja
kipuna, jota seuraa hitaasti eteneva lilkkkumisen heikkeneminen. Tauti voi iakkailla vaikuttaa hen-
gitysfunktioon.

Julkaisuja SMAJ-potilaiden raskauksista ei ole. Toisaalta varsinaiseen raskauden kulkuun taudil-
la ei tiedeta olevan vaikutusta, kun keskimaarainen sairastumisikakin on noin 40 vuotta. Toisaalta
tietoa sairauden etenemisesta raskausaikana ja synnytyksen sujumisesta ei ole. SMA:n kaltaisia
haittavaikutuksia tuskin nahdaan, silla tauti vaikuttaa lahinna raajojen lihasten toimintaan.

Kennedyn tauti eli spinobulbaarinen lihasatrofia (Spinobulbar muscular atrophy, SBMA) on
X-kromosomisesti periytyva motoneuronisairaus. Sen oireita ovat raajojen lihasheikkous, mutta
tauti vaikuttaa erityisesti kasvojen ja nielun lihaksistoon. Se ilmenee useammin vasta 40-60-vuo-
tiaana ja on oireinen miehilla, mutta myds kantajanaiset voivat saada lievempia taudin oireita.
Raskauden vaikutuksesta SBMA-naisten terveyteen ja raskauden sujumiseen ei ole julkaisuja.

6. Muut

GNE-myopatiaa (aikaisemmin hereditary inclusion body myopathy, HIBM tai Nonaka myopathy)
sairastavien naisten kyselytutkimuksessa Japanissa enemmist6 ei kokenut taudin pahentuneen
raskausaikana. Tama on ristiriitainen tulos aiempiin pienempiin tutkimuksiin verrattuna, jolloin
GNE-myopatiaa sairastavien naisten tauti paheni raskausaikana. Toisaalta raskaus ja siihen liitty-
vat seikat lisaavat riskia GNE-myopatian ilmenemiselle. Poikkeavan monella oli uhkaava kesken-
meno, vaikka raskaus ja synnytys sujuivat hyvin, eika haittavaikutuksia tullut esille.

8. Yhteenveto

Lihastautia sairastavan naisen raskaudessa nayttaa olevan tiettyja riskeja, perussairaudesta riip-
puen, verrattuna keskivertovaestoon. Useaan perinndlliseen lihassairauteen raskaus vaikuttaa
haitallisesti: moni lihassairautta sairastava raskaana oleva nainen raportoi taudin pahenemisesta.
Onneksi huolellisella suunnittelulla ja raskautta yhdessa terveydenhuollon henkilokunnan kanssa
suunniteltaessa monia riskeja voidaan vahentaa ja niihin varautua ennakoiden. Paljon selvitet-
tavaa riittaisi lihassairautta sairastavien naisten raskauksista. Sairastavien maara on rajallinen ja
tietoa kertyy hitaasti.

Haluan kiittdd ylilddkari Carina Wallgren-Petterssonia tdmdn kirjoituksen kommenteista.
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Suurin osa lihastaudeista on perinndllisia. Lihastautia sairastava nainen ja hanen ldheisensa jou-
tuvatkin usein perhesuunnittelun yhteydessa miettimaan perinnéllisyyteen liittyvia asioita. Aiti voi
esimerkiksi pohtia, periytyykd hanen sairautensa lapselle. Perhe, jossa tiedossa on perinnéllinen
sairaus, voi hakeutua perinndllisyyslaakarin vastaanotolle.

My®@s jarjestolahtoista tietoa perinndllisyydesta on saatavilla. Harvinaiskeskus Norion verkkosi-
vustolta |6ytyy runsaasti tietoa erilaisista periytymistavoista seka siitd, mitd harvinaisten ja perin-
néllisten sairauksien nakdkulmasta tulisi tietdd perhesuunnittelun yhteydessa:

https://www.tukiliitto.fi/harvinaiskeskusnorio/tietoa/perhesuunnittelu-ja-raskaus/

Matalan kynnyksen neuvontaa ja ohjausta perhesuunnitteluun antavat seka Harvinaiskeskus
Norion etta Folkhalsanin asiantuntijat. Mikali perinnéllisyysasiat hiukankaan mietityttavat jo ras-
kauden suunnitteluvaiheessa tai sen aikana, kannattaa ottaa yhteytta naiden jarjestjen perinnél-
lisyyshoitajiin seka keskustella asiasta neuvolassa.

Ulla Parisaari

perinndllisyyshoitaja, Harvinaiskeskus Norio

Puhelinnumero: 044 5765 439 / sdhkoposti: ulla.parisaari@tukiliitto.fi
Maria Hintze

Folkhalsan, perinndllisyysneuvontaa ruotsin kielella

Puhelinnumero: 044 788 1078

20



Kokemuksia raskausajasta

Minkalaisia raskaudenaikaisia muutoksia lihastautia sairastavat naiset ovat havainneet ja mita ne
ovat tarkoittaneet? Vaikka jokaisen tilanne on yksildllinen, vaikuttavat kasvava vatsa ja fysiologiset
muutokset vaistamatta raskauden aikana ja viela sen jalkeenkin.

Omista voimavaroista kannattaa huolehtia jo ennen synnytysta. Aitien kokemuksissa huomi-
onarvoista on, etta moni lihastautia sairastanut aiti kokee joistakin haasteista huolimatta selvin-
neensa raskaudesta mukavasti ja voineensa hyvin!

Y Raskaus itsessddn meni mukavasti, vaikka paino nousi luvattoman paljon.

Y Kasvava vatsa muutti tietenkin omaa likkumista ja toi uusia haasteita. Liséksi vartaloon
tuli turvotusta, ndihin kaikkiin haasteisiin pyrittiin vaikuttamaan oman fysioterapeutin
kanssa.

3 Raskausaikana voin todella hyvin. Raskaus selvisti sopi minulle. Toki loppuraskaudessa
iso vatsa alkaa painaa. Tdmd vaikuttaa tasapainoon ja vaikeuttaa liikkumista. Myds nilk-
koihin saattoi tdssd vaiheessa tulla turvotusta. Aivan tavallisia oireita siis.

Y Vaa'alle astuminen oli sitd hankalampaa, mitd enemmdén painoa kertyi.

Y3 Olen voinut kaikkien kolmen raskauden aikana ylldttéavin hyvin, sairauteni ei ole vai-
kuttanut juuri lainkaan raskauden sujumiseen. Kahden ensimmdisen raskauden aikana
liikuin vield kévellen, mutta kolmannen kohdalla liikuin pelkdstddn pyérétuolin avulla.
Lisdéntyneestd istumisesta johtuen IGékéri madrdsi minulle varmuuden vuoksi vereno-
hennuslddkkeen ja tukisukat, joita kdytin siihen asti, ettd synnytyksesté oli kulunut kuusi
viikkoa. Toisaalta koin, ettd pyérdtuolin ansiosta kolmas raskauteni oli kaikkein véhiten
stressaava, koska kévellessd kaatumisriski oli paljon suurempi.

3 Raskauden alussa olin hyvin vdsynyt ja nukuin paljon. Alussa fyysiset oireet olivat véihdi-
sid, mutta ensimmadiset liitoskivut tulivat jo raskausviikoilla 8-9. Liitoskipujen vuoksi en
mielellani kavellyt kerralla kovin pitkdsti, mutta muuten pystyin liikkumaan suhteellisen
normaalisti. Kdvelyvauhtia oli hidastettava merkittdvdsti, kun vatsa alkoi kasvaa ja sen
mydtd lihakset alkoivat oireilla voimakkaammin. Lihaskrampit ja kivut ovat minulle tyy-
pillisimmdt oireet. Liian nopea tai pidempi kéveleminen aiheutti vatsalihasten kramppaa-
mista, usein my@s supistuksia. Aluksi lihaskramppien ja supistusten erottaminen toisis-
taan oli hankalaa, mutta viikkojen kuluessa aloin erottaa niitékin toisistaan.

Y3 Raskauden viimeiselld kolmanneksella suuri vatsa ja painonnousu aiheuttivat kipuja ja
liikkumiseen huomattavia ongelmia. Viimeiset kaksi kuukautta liikkuminen oli vahdistd ja
kaytin apunani kyynérsauvoja, koska vanha polvivamma oireili.
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Y9 Liikuntakykyni heikkeni. Koin, ettd lisipaino vaikeutti liikkumista ja raskauden edetessd
apuvilineet lisadntyivdt hetkellisesti. Selkdkivut olivat kovat.

d) itse koin raskaana ollessa lilkunnan harrastamisen melko haastavaksi ja jopa pelottavak-
si, koska kaatumisriski oli niin suuri. Sen vuoksi koin, ettd ruokavalion avulla oli helpoin
kontrolloida painon kehitystd.

39 Minulla ei ollut mitdén normaalista poikkeavaa oireilua.

39 Pelkdsin etukdteen paljon raskauden aikaisia oireita ja lihassairauteni oireiden pahene-
mista. Jdlkeen pdin koen raskauden tuomien oireiden olleen lievempid kuin etukdteen
pelkdsin. En kokenut oireita mahdottomiksi ja ne olivat hyvin kestettdvissd. Aitipolilta sain
apua ja selkeitd ohjeita lddikityksen kanssa. Sain lievitettyd lihassairauden oireita paljon
my@s lddkkeettomilld kivunhoitomenetelmilld. Liikuin mahdollisimman pitkdén minulle
sopivilla tavoilla, tein kehonhuoltoa ja kévin fysioterapiassa sekd ditiyshieronnassa.

Y Alkuraskauden normaalia pahoinvointia oli ensimmadiset 12 viikkoa molemmilla kerroilla.
Léhinnd se vaikutti siihen, ettd "kaikkiruokaisena” rupesin enemmdn valikoimaan, mité
pystyin sydmddn ja mitd en. Oikeastaan mieliruuat heittivit kuperkeikkaa. Se, mikd yleen-
sé oli herkullista, muuttui vastenmieliseksi ja se, miké yleensd ei kuulunut suosikkeihin
maistuikin aivan ihanalta. Néissdkin oli raskauksien vdlillé eroja. Ensimmdisen raskauden
aikana paino nousi ihannekdyrien mukaan ja yliméadrdistd kertyi synnytyksen jéilkeiselle
ajalle kohtuullisesti. Imetyksen aikana kiloja karisi pois. Vaatekoko kasvoi kuitenkin hie-
man ja kaikki ylipaino on lihassairaille huono asia. Liikkuminen on kaikin puolin helpom-
paa, mitd vahemman ylimédrdistd kannettavaa on. Lihassairaana on myds vaikeampaa
laihduttaa, koska lihasmassaa on véhén ja kaloreiden kuluttaminen liikuntaa lisGdmélld
vaikeaa. On siis tasapainoiltava riittdvin ja oikeanlaisen ravinnon ja aktiivisuuden kans-
sa. Toisen raskauden aikana kiloja tuli hieman enemmdn.

33 jos olisin raskaana ollessani kdyttdnyt pyérdtuolia, olisi ollut tirkedd painonseurannan
vuoksi selvittdd sellainen paikka, jossa on kéytettdvissé istumavaaka tai pyordtuolivaaka.
Painoahan seurataan kaikilta dideiltd jokaisen kdynnin yhteydessd. Samoin virtsandytteen
antamisen on onnistuttava seurannan aikana. Kun vatsan kasvua ja vauvan syddnddnié
aletaan jo melko alkuvaiheessa seurata, on varauduttava siirtymddn tutkimuspéydalle se-
linmakuulle. Témdé luonnollisesti on sitd hankalampaa, mitd suuremmaksi vatsa kasvaa.
Omana apunani oli mieheni, joka nosti minut. Jotenkin ihmeen kaupalla se onnistui my6s
valtavan vatsan kanssa. Onneksi muutokset tulevat véhitellen, joten uusia tekniikoita ja
konsteja ehtii matkan varrella kehitelld.
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Noora Kérkkdinen

Fysioterapeutti, Lihastautiliitto

Onneksi olkoon raskaudestasi ja onnea matkaan sinulle perhettd vasta suunnitteleval

Sinua saattaa mietityttad, miten kehosi selviaa raskaudesta, kun keho todennakdisesti on kuor-
mittunut lihastaudin aiheuttamista oireista jo ennen raskautta. Se, miten raskaus kunkin aidin
kohdalla sujuu, on yksildllista, eika raskauden helppoutta tai vaikeutta voi ennustaa esimerkiksi li-
hastautidiagnoosin mukaan. Monia helpottaa kuitenkin tieto niista asioista, joita voi itse tai oman
fysioterapeuttinsa kanssa tehda vaivoja ehkaistdkseen tai minimoidakseen.

Lihastautia sairastavan aidin keho kokee samat raskaudenaikaiset muutokset kuin muidenkin
odottavien &itien. Kohtu kasvaa ja sen verekkyys lisaantyy. Rinnat kasvavat ja saattavat aristaa.
Pahoinvointi saattaa heikentaa paivittdista jaksamista. Paino nousee kasvavan kohdun ja sikién
seka lisadntyneen verimaaran ja rasvakudoksen myéta. Kasvava vatsa muuttaa kehon paino-
pistettd, mika saattaa kuormittaa selkaa ja lantion aluetta. Lisaksi raskaushormonit |8ystyttavat
sidekudosta erityisesti lantion alueella, jotta lantio voi joustaa synnytyksen aikana. Kun otetaan
huomioon, etta jo Iahtdkohtaisesti lihastauti on jossain maarin heikentanyt toimintakykya, hei-
kentdvat raskauden aikaiset muutokset sita viela entisestaan.
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Keskivartalon kuormittuminen
Raskaus kuormittaa ensisijaisesti keskivartalon lihaksia ja tukirakenteita. Kasvava vatsa siirtaa
kehon painopistetta eteenpain, jolloin vartalo kallistuu taaksepain tasapainottaakseen asentoa.
Seistessa lannenotko kasvaa varsinkin, jos keskivartalon syvien lihasten tuki on heikko. Joissakin li-
hastaudeissa lannenotko on jo lihastaudin aiheuttamien lihasheikkouksien takia kasvanut, ja talloin
raskauden aiheuttama kuormitus lisda lannenotkoa entisestaan. Selkalihakset seka rankaa tukevat
rakenteet joutuvat entista kovemmalle rasitukselle. Oireina on tyypillisesti kipua, nopeaa vasymis-
ta, lihaskireytta ja lihasten jannittyneisyytta. Oireet yleensa lisdantyvat vatsan kasvamisen myota.
Olet ehka ennen raskautta pystynyt lievittamaan selan alueen oireita liikkein ja venytyksin,
mutta kasvava vatsa tekee rangan ja keskivartalon alueen liikkeista ja venytyksista hankalampia,
silld vatsa tulee fyysisesti tielle ja tekee liséksi kehosta raskaamman liikutella. Myds hengitys voi
tuntua tavallista vaikeammalta. Liikkeiden vaikeutuessa voi rangan ja rintakehan alueelle muo-
dostua lihaskireyksia ja jaykkyytta, tai jo olemassa olevat kireydet ja jaykkyys voivat pahentua.

Alaraajojen kuormittuminen

Mikali alaraajojen lihakset ovat heikentyneet lihastaudin my6ta, vaikuttaa se heikentavasti kavely-
kykyyn ja tasapainon hallintaan. Raskaus vaikuttaa alaraajojen kuormittumiseen ja kavelykykyyn
painon lisaantymisen kautta. Normaalipainoisilla dideilla painon odotetaan nousevan raskauden
aikana 11-16 kg. Tama voi olla liilkaa heikentyneille alaraajojen lihaksille, ja voi olla, etta kavely tai
tuolilta nousu kay mahdottomaksi. Lisaksi on todennakdista, etta alaraajojen ylikuormitusoireet
(kivut, kireydet, lihasjannittyneisyys) lisdantyvat. On suositeltavaa ottaa raskauden ja siita palau-
tumisen ajaksi kayttéon enemman apuvalineita kuin normaalioloissa tarvitsisi. Voi esimerkiksi
olla, ettd muutoin kaveleva lihastautia sairastava nainen tarvitsee raskausaikana lilkkkumisen
apuvalineeksi pydratuolin. Sopivien apuvalineiden kartoittaminen kannattaa tehda yhdessa fysio-
terapeutin kanssa.

Lantionpohjan kuormittuminen

Lantionpohjan lihakset heikkenevat harvoin lihastaudista johtuen. Lantionpohjan lihasten toimin-
taan vaikuttavat kuitenkin muualta kehosta tulevat jannittyneisyydet ja lihasheikkoudet. Toisin sa-
noen lihastaudin aiheuttamat lihasheikkoudet esimerkiksi keskivartalon lihaksissa, lihasten jannit-
tyneisyys seka kireydet voivat heikentaa lantionpohjan lihasten toimintaa lihastautia sairastavalla.

Naisen lantionpohja koostuu suurelta osin sidekudoksesta, jota raskaushormonit I6ystyttavat.
Lisaksi kasvava kohtu ja sikio aiheuttavat lantionpohjaan painetta ylhaalta alaspain. Ei ole tava-
tonta, etta lisdantynyt paine yhdessa sidekudoksen |16ystymisen kanssa aiheuttaa virtsankarkailua
ja perapukamia raskausaikana.

Lantionpohjan kuntoutukseen eivat aina riita pelkat lantionpohjan lihasten supistusharjoitteet,
vaan kehoa on mietittadva toiminnallisena kokonaisuutena, yksilollisesti. On mietittava, mitka
kehon osat ja lihakset tarvitsevat rentoutusta ja mitka vahvistusta tai venytysta - huomioiden
lihastaudin aiheuttamat rajoitteet ja arjen voimavarat. Lantionpohjan heikentyneen toiminnan
syy saattaa l6ytya aivan muualta kuin lantionpohjasta, ja taten ongelmaakin tulisi hoitaa koko-
naisvaltaisesti.
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Miten voit edistdd mahdollisimman toimintakykyista raskausaikaa?

Mikali olet kaynyt fysioterapiassa jo ennen raskautta, korostuu sen merkitys entisestaan raskaus-
aikana. Vaikka ennen raskautta et olisikaan tarvinnut fysioterapiaa, saattaa sille tulla tarvetta ras-
kausaikana. Mikali et kdy sadnnéllisesti fysioterapeutin vastaanotolla ja huomaat toimintakykysi
heikkenevan raskauden myota, tuo huolesi esiin ditiysneuvolassa ja pyyda lahetetta fysioterapi-
aan. Voit myds omakustanteisesti hakeutua yksityisen puolen fysioterapeutille. Mikéli lihastautisi
ei ole tuttu fysioterapeutille, kerro hanelle, miten sairaus on vaikuttanut toimintakykyysi ja mitka
lihakset ovat sairauden myd&ta heikentyneet. Talldin fysioterapeutti tietdd, millaisia raskausajan
harjoitteita han voi ohjata yksil6llisesti juuri sinulle.

Mikali lihastauti on tehnyt arjestasi tavallista kuormittavampaa jo ennen raskautta, ja raskau-
den aikaiset muutokset lisdavat kuormitusta entisestaan, on erityisen tarkeaa kiinnittaa huomiota
palautumiseen, lepoon ja rentoutumiseen - niin fyysiseen kuin henkiseen. Lihashuollon merkitys
korostuu, ja se on helpointa toteuttaa fysioterapeutin vastaanotolla. Lisdksi fysioterapeutin avul-
la/ohjauksella voi tehda:

+ keskivartalon syvia lihaksia aktivoivia harjoitteita
+ rangan liikkuvuutta yllapitavia harjoitteita
+ keskivartalon ja lantion alueen lihaskireyksia ehkadisevia harjoitteita

Naiden harjoitteiden tarkoituksena on lievittaa selan alueen jannittyneisyytta, elvyttaa keskivar-
talon lihasten toimintaa seka ehkaista selkakipuja. Monia naita harjoitteita voi tehda myds oma-
toimisesti, itselle sopiviksi versioiksi laadittuna. Vatsan kasvaessa harjoitteiden tekeminen toki
vaikeutuu, mutta ei muutu mahdottomaksi. Lisaksi lantionpohjan lihasten tunnistus- ja aktivointi-
harjoitteita kannattaa tehda jo raskausaikana, silla se nopeuttaa synnytyksesta palautumista.

Raskausajan kuormittumista voi ja kannattaa helpottaa erilaisin apuvalinein. Edella kuvattiin,
miten seisoma-asento muuttuu raskauden my®6ta, ja raskaana ollessa kannattaakin pitaa istuma-
taukoja enemman kuin tavallisesti. Pyoratuolin kayttd raskausaikana voi olla suositeltavaa, mikali
seisominen ja kavely vaikeutuvat tai alkavat aiheuttaa kipuja. Pydratuolissa istuminen ei aiheuta
ongelmia raskaudelle, korkeintaan olo voi kayda tukalaksi ja hengittdminen pinnalliseksi vatsan
kasvaessa. Talloin kannattaa hyddyntaa erilaisia lepoasentoja makuulla aika ajoin.

Lantionpohjan harjoitusohjeita 16ytyy esimerkiksi Terveyskyldn
Kuntoutumistalosta:

https://www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle/lantionpohjan-ongelmat/
lantionpohjan-lihasten-harjoitteluopas
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istock / Dragonimages

Emilia Leinonen
Laillistettu ravitsemusterapeutti, TtM

Hyva raskaudenaikainen ravitsemus tukee omaa terveyttasi ja jaksamistasi. Samalla luot puitteita
sikion kehitykselle, silla riittdvasta energiansaannista huolehtiminen turvaa sikién kehitysta ja
kasvua.

Raskausaikana energian tarpeesi hieman kasvaa, vaikka raskausajan tuoma lisdenergian tarve
onkin maltillinen. Ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana lisdenergiantarve on noin 100 kcal
paivassa eli noin hedelman verran. Toisen kolmanneksen aikana lisdenergiantarve on noin 300
kcal paivassa, mika vastaa esimerkiksi kahden leipdsiivun energiamaaraa. Raskauden viimeisen
kolmanneksen aikana odottava diti tarvitsee noin 500 kcal paivassa eli pienen aterian verran
enemman energiaa tavanomaiseen energian tarpeeseensa ndhden.

Tarkeintd on, etta huolehdit ennen kaikkea ruokavaliosi monipuolisuudesta ja ruoan maaran
aarelld luotat ensisijaisesti kehoosi. Ateriarytmi helpottaa naldn ja kylldisyyden tunnistamista: kun
ruokailukertoja on esimerkiksi viisi pdivassa, ei aterioiden valilla ehdi tulla liilan nalka ja annoskoot
pysyvat kohtuullisina. My&s verensokeri pysyy tasaisena, eikd napostelemisen tarvetta niin hel-
posti synny. Usein on sopivaa ajoittaa ruokailut 3-4 tunnin valein.

Myds ravintoaineiden tarpeesi hieman kasvaa raskauden my6td, mika painottaa jalleen moni-
puolisten ruokavalintojen tarkeytta. Kasviksia, marjoja ja hedelmid kannattaa suosia erivarisina ja
paivittdin vahintaan 5-6 kourallisen verran. Kalaa suositellaan sy6tavan 2-3 kertaa viikossa ka-
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lalajeja vaihdellen. Raskausaikana kalan kohdalla tulee huomioida, etta haukea, tyhjio- ja suoja-
kaasupakattuja tai itse valmistettuja graavisuolattuja ja kylmasavustettuja kalatuotteita tai sushia
ei suositella sy6tavaksi raskausaikana.

Viljatuotteet on terveellista valita paaosin kuitupitoisina, ja riittavasta pehmean rasvan saan-
nista on hyva huolehtia kalan suosimisen lisaksi paivittaisella kasvidljyjen, kuten esimerkiksi
rypsi- ja oliividljyn kaytolla. Myds pahkinat ja avokado turvaavat pehmean rasvan saantia. Pahki-
noiden sopiva kayttémaara on enintaan 2 rkl paivittain. Siemenia raskaana olevien suositellaan
kayttavan vain pienia maaria ja aprikoosinsiementa tulisi valttaa.

Aterian koostamisessa hyvana pohjana on lautasmalli. Kullekin aterialle voisi aina annostella
jotakin varikasta eli kasviksia, marjoja tai hedelmaa. Erityisesti padaterioilla olisi hyva olla muka-
na selkea proteiinin lahde (esimerkiksi kalaa, kanaa, lihaa tai palkokasveja). Valipaloilla proteiinin
lahteena voi hyvin toimia esimerkiksi jogurtti tai soijajogurtti, rahka tai raejuusto. Hiilihydraatin
lahteena paaaterialla voisi olla esimerkiksi perunaa tai riisia ja valipalalla hiilihydraattia kertyy
esimerkiksi kuitupitoisista puuroista ja leivista.

Kasvidljya voi hyvin lisata aterialle sellaisenaan. Levitteeksi leivalle sopii kasvidljypohjainen
levite ja ruokajuomaksi voisi sopia esimerkiksi lasi rasvatonta maitoa tai vitamiini-kivennaisaine-
taydennettya kasvijuomaa. Janojuomana kannattaa suosia vetta. Aterioiden monipuolinen koos-
taminen auttaa pitamaan verensokerin tasaisena ja tukee nain paivaajan jaksamista. Proteiinin
lahde aterialla tukee osaltaan kylldisyyden tunnetta ja lihasterveytta.

Yksittdisista ravintoaineista erityisesti folaatin saannista kannattaa alkaa huolehtia jo raskautta
suunniteltaessa, ja suosituksena onkin aloittaa folaatti- tai foolihappolisa (400 mikrogrammaa
paivassa) jo paria kuukautta ennen suunniteltua raskautumista. Folaatti- tai foolihappolisan
syomista suositellaan jatkettavan raskausviikon 12 loppuun asti, silla se suojaa esimerkiksi sikion
hermoston kehittymista. Folaatin saannista kannattaa huolehtia myos ruokavalion keinoin seka
raskauden aikana etta sen jalkeen. Folaattia on runsaasti esimerkiksi tummanvihreissa lehtivi-
hanneksissa ja muissa kasviksissa, marjoissa ja hedelmissa, taysjyvaviljassa ja palkokasveissa.
Myds D-vitamiinia suositellaan syotavan raskausaikana ravintolisana 10 mikrogramman paiva-
annoksena. D-vitamiinin lahteita ovat lisaksi auringonvalo, kala, D-vitaminoidut tuotteet (jotkin
maidot, kasvijuomat ja levitteet) seka metsasienet.

Folaatti- ja D-vitamiinilisan lisaksi my6s muut ravintolisat saattavat olla raskausaikana tarpeen,
mutta niista kannattaa sopia yhteistydssa laakarin kanssa. A-vitamiinia ei suositella syétavan ras-
kausaikana ravintolisana, silla sen tiedetaan voivan liiallisina maarina hairita sikion kehitysta. Myos
maksaruokia suositellaan rajoitettavan raskausaikana runsaan A-vitamiinipitoisuuden vuoksi.
Raskausaikana rajoitettavien ruoka-aineiden listaan kannattaa tutustua Ruokaviraston sivuilla.
Rajoitettavien ruoka-aineiden listaan kuluvat lisaksi esimerkiksi alkoholi, inkivaari seka lakritsi ja
salmiakki.

Raskauteen kuuluu luonnollisena osana painonnousu. Suositeltava raskauden myoéta tapah-
tuva painonnousu vaihtelee raskautta edeltavan painoindeksilukeman mukaan 5-18 kg valilla:
painoindeksilukeman mukaan alipainoiselle suositellaan suurempaa raskausajan painonnousua
kuin normaalipainoiselle, ja painoindeksilukeman mukaan ylipainoiselle suositeltu painonnousu
on korkeintaan 9 kg.
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Painoon vaikuttaa moni tekija, kuten ravitsemus, lilkunta, uni, stressi, hormonitoiminta, sai-
raudet ja laakitykset. Itselle sopivan painon |8ytymista voi tukea esimerkiksi panostamalla ateria-
rytmiin ja ruokavalion monipuolisuuteen suunnitelmallisuuden myéta. Inhimillista kuitenkin on,
ettei jokaisen paivan sydminen kulje suunnitelman mukaan - tasapainoisiin, terveytta tukeviin
syomistottumuksiin kuuluu my®s joustavuus ja tietty rentous.

Syémisen olisi hyva olla ensisijaisesti kehon viestien ohjaamaa. On vdistamatonta, etta tunteet
ja syéminen liittyvat toisiinsa, mutta sydmisen ei tulisi olla ainoa tunteiden tai oman olon saate-
lykeino. Itsetuntemus tukee omalla tavallaan painonhallintaa, ja onkin tarkeaa, etta oman olon
tasapainottamiseen on kaytdssa monenlaisia tyokaluja. Myds rauhallinen syémistahti ja Iasnaolo
syomisen aarella tukevat itselle sopivan painon |6ytymista.

Suurin osa ruoasta saadusta energiasta kuluu perusaineenvaihdunnan yllapitamiseen eli
siihen, etta elimisto toimii tarkoituksenmukaisella tavalla; ruumiinlampd pysyy ylla ja elimet toi-
mivat tehtavissaan. Paikoillaankin ollessaan ihminen tarvitsee energiaa. Liikunta lisaa energian
kulutusta ja tukee monella tavalla my6s painonhallintaa. On hyva kutenkin muistaa, etta pienikin
liikkuminen voi tasapainottaa oloa. Ulkoilu erityisesti valoisaan aikaan rytmittaa kehoa ja voi tu-
kea siten y6ajan unta. Liikkeelle [ahteminen voi lisaksi virkistaa ja toisaalta palauttaa ja vahentaa
stressia. Kehon aarelle pysahtyminen vaikkapa venyttelyn my6ta voi vahvistaa yhteytta kehoon ja
siten myo6s kehon viesteihin, joihin nalan ja kyllaisyyden tuntemuksetkin kuuluvat.

Energian tarpeeseen vaikuttavat esimerkiksi kehon koko, kehon koostumus, ika ja perima.
Energian tarpeen arviot ovat aina vain karkeita arvioita. Jos liikunnan maara jaa hyvin vahaiseksi
tai istut pyoratuolissa, on energian tarpeesi hieman pienempi.

Mikali painonhallinta on hankalaa tai aiheuttaa huolta, suosittelen kaantymaan terveydenalan
ammattilaisen, kuten ravitsemusterapeutin tai neuvolassa terveydenhoitajan puoleen. Talléin
ravitsemus- ja painonhallintakysymyksia on mahdollista lahestya yksil6llisesti.

Jos raskaana ollessasi karsit alkuraskauden aikana pahoinvoinnista, voit saada oloosi helpotusta
suosimalla tiheampaa ateriarytmia ja sen my6ta pienempia annoskokoja. Aamupahoinvointiin voit
kokeilla sy6da jotakin pienta ja raikasta jo sangyssa ennen siirtymista aamuaskareiden pariin. Ti-
hedsta ateriarytmista ja pienemmista aterioista voi olla apua mahdolliseen loppuraskauden refluk-
sioireeseen. Myos kahvin, suklaan, voimakkaiden mausteiden ja runsasrasvaisen ruoan vahentami-
nen saattaa helpottaa refluksia. Yéajan refluksioiretta helpottaa usein sangynpaadyn kohottaminen
yléspain. Suolen toimintaa pitaa osaltaan ylla riittava nesteytys, kuidun saanti seka liike.
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Hyddyllisia linkkeja tutustuttavaksi:

Syédadn yhdessa - ruokasuositus lapsiperheille
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/137459/URN_ISBN_978-952-343-254-3.
pdf?sequence=1&isAllowed=y

Ruokavirasto
https://www.ruokavirasto.fi/teemat/terveytta-edistava-ruokavalio/ravitsemus--ja-ruoka-
suositukset/raskaana-olevat-ja-imettavat/

Fineli
https://fineli.fi/fineli/fi/index
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2 SYNNYTYS

Kokemuksia synnytyksesta

Synnytyksia ja synnytyskokemuksia on yhtd monta erilaista kuin on &itejakin. Synnytystapaan
vaikuttaa jokaisen yksiléllinen tilanne. Tarkeinta on, etta jokainen synnyttaja tulee kuulluksi, ja
tapa valitaan oikein perustein.

Kokemuskertomusten lukemisesta voi olla hyotya, silla ne voivat auttaa suuntaamaan ajatuksia
omaan tulevaan synnytykseen seka siihen valmistautumiseen.

Y Synnytys on aina uusi kokemus. Varmaa taitaa olla vain se, ettd jokainen synnytys on
erilainen. Néin kdvi minullekin. Ensimmdinen kerta oli raskas, yli vuorokauden kestévé
kokemus. Toinen oli raskas, mutta kokonaisuudessaan tiiviin vauhdikas, alle 10 tunnin
tapahtuma. Molemmilla kerroilla sain epiduraalipuudutuksen. En osaa sanoa, auttoiko se
varsinaisesti kipuihin, mutta henkilokunta halusi ehdottomasti sen antaa. Selkéni on sen
verran notkolla, ettd neulan vieminen nikamien vdliin oli Idédkérille haastava toimenpide.
Ison vauvavatsan kanssa seldn kaarelle saaminen oli entistékin vaikeampaa. Synnytykset
etenivdt ponnistuksineen hyvin. Vauvan pdd tarjoutui kuitenkin sellaisessa asennossa, ettd
loppuponnistuksessa suuntaa ohjattiin hieman imukupilla. Kummallakin kerralla vauvat
voivat hyvin ja oli upea tunne saada oma vastasyntynyt lapsi rinnalle.

Y Synnytyskivut lakkaavat hetkessd, kun lapsi on syntynyt. Tikkejd tulee enemmdn tai vd-
hemmdén varmaankin kaikille, myés alatiesynnytyksissd. Haavojen parantelu vie oman
aikansa ja vaatii omat hoitonsa ja huomionsa. Hyvélld hoidolla, annettujen ohjeiden nou-
dattamisella haavat paranevat ylldttédvénkin pian. Aluksi istuminen ja siirtymiset voivat
olla hankalia, ja saattaa tuntua siltd “kuinka tédstd selviin”. Voimat ovat ehké kadoksissa
ja tilanne on muutenkin uusi. Tédrkeimpiin asioihin keskittymdlld, vauvan ja oman itsensé
hoitamiseen isén huomioimista unohtamatta, kaikki kuitenkin etenee luonnollisesti. Uudet
konstit vaikkapa siirtymisiin kehittyvdt monesti uuden tarpeen tullessa eteen.

Y9 Alatiesynnytys kesti pitkddn, mikd tietenkin vaikutti omaan kuntoon ja kroppa oli kovilla.

Y Ensimmdinen ja kolmas synnytykseni on kdynnistetty yliaikaisina. Keskimmdisen lapsen
synnytys kdynnistyi itsestddn muutama pdivd ennen laskettua aikaa. Ensimmdinen syn-
nytys eteni synnytyksisténi hitaimmin, mutta tdmd on varmasti tyypillistéd ensimmdisten
synnytysten kohdalla. Sain epiduraalipuudutteen, mikd vei kivun pois Idhes kokonaan.
Ponnistusvaihe kesti 45 minuuttia ja loppuvaiheessa otettiin imukuppi avuksi. Toinen
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synnytys oli synnytyksisténi helpoin, varmasti osittain siksi, ettd synnytys kdynnistyi luon-
nollisesti. Sairaalan mennessd olin Idhes kokonaan auki ja minulle annettiin spinaalipuu-
dute, jotta se ehtisi vaikuttaa ennen kuin tdytyisi alkaa ponnistamaan. Toisella kerralla
ponnistusvaihe kesti kahden supistuksen verran, ensimmdisen synnytyksen jélkeen olin
ihmeisséni, kun kaikki tapahtui niin nopeasti ja helposti. Kolmannen synnytyksen kohdalla
ainoa uusi asia oli se, ettd edellisestd verenohennuslédkkeestd tuli olla véhintéén 12 tun-
tia, jos halusi saada selkdydinpuudutteen. Ponnistusvaihe kesti talld kertaa parikymmentd
minuuttia. Jonkun verran vauvan ulostuloa hidasti se, ettd hdnelld oli napanuora mennyt
hartian ylitse. Ponnistusasennon vaihtamisen myétd vauvan asento korjaantui ja hdn
mahtui tulemaan hyvin ulos.

39 Ponnistusvaihe on synnytyksen fyysisesti raskain osuus, mutta jdlkikéteen voin todeta, ettd
ainakaan omalla sairaudellani ei ollut vaikutusta ponnistamisen sujuvuuteen.

39 Puolisoni tuki synnytyksissd on ollut korvaamatonta. Minun ei tarvinnut stressata, kuinka
siirtymiset tai asennonvaihdot sujuvat, koska tiesin hdnen pystyvdn nostamaan ja autta-
maan minua.

33 Synnytykset olivat rankkoja. Esikoinen painoi yli 4 kiloa, mutta synnytys oli hel[pompi kuin
kuopuksen joka oli 3 kiloa. Molemmat synnytykset kdynnistettiin raskausviikolla 39, kun
en vaan jaksanut endd. Kuopuksen kohdalla luvattiin sektio, mutta silti jouduin synnytta-
mddn alakautta. Esikoisen kohdalla tehtiin myds hoitovirhe ja jouduin kohtutulehduksen
vuoksi takaisin sairaalaan viikon jdlkeen synnytyksestd. Meni kauan ennen kuin pddsin
yli synnytystraumoista. Koen, ettei sairauttani ja vdsymystdni otettu tarpeeksi tosissaan.
Kroppa oli loppu enké ollut kummankaan kohdalla nukkunut moneen pdivédn.

Y) Perdtilan vuoksi tehtiin sektio. Sektio tehtiin epiduraalissa, ja kuulin kaiken koko ajan.

Sektion anestesiasta kerrotaan tarkemmin anestesiologi Riina Rikalainen-Salmen kirjoituksessa.
Kokemuksia sektiosta voit lukea lisaa Riikan kokemustarinasta téman oppaan luvusta kolme.

Synnytys on tapahtumea, jota ei voi kokonaan hallita: suunnitelmiin voi tulla muutoksia tai ylla-
tyksia nopeallakin aikataululla. Suunnittelu kuitenkin kannattaa aina, vaikka alkuperadisesta suun-
nitelmasta jouduttaisiinkin poikkeamaan.

Y9 Raskauden alussa erikoislddkdri oli tutkimusten perusteella nimennyt lihassairauteni
takia mahdollisiksi riskeiksi ennenaikaisen synnytyksen ja pitkittyneen synnytyksen. Jélkim-
mdinen riski todentui, ja synnytys oli pitkd ja rankka kokemus. Osittain synnytyksen pitkit-
tyminen johtui vauvan virhetarjonnasta, joka aiheutti haasteita ponnistusvaiheeseen. On
vaikea sanoa, missd mddrin itse lihassairaus vaikutti synnytyksen pitkittymiseen.

Synnytyskipuani hoidettiin pddasiassa epiduraalilla ja ilokaasulla. Epiduraalista sain
lepotaukoja, jotta jaksoin urakan loppuun asti. llokaasusta oli eniten apua aktiivisissa
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supistuksissa, kunhan opin oikean hengitysrytmin. Hyvin nopeasti huomasin, ettéd ponnis-
tusvaiheen aikana minun oli vaikeaa saada supistusten vilissd kehoni lihaksia rentoutet-
tua. En ylldttynyt, silld jéykkyys ja rentoutumisongelmat ovat tyypillisié lihassairaudelleni.
Lihasten rentoutumattomuudesta johtuen ponnistukseni oli voimatonta ja heikkoa.
Useamman turhauttavan supistuksen jélkeen oivalsin onneksi itse ilokaasun vaikutuksen
lihaksiini ja aloin kayttdd voimakkaammin ilokaasua heti supistuksen loputtua, jotta
kehon lihakset ehtivdt rentoutua riittdvdsti ennen uutta ponnistusta. Ndin ehdin saada
lihaksiin voimia. Katil6 ei aluksi ymmadrtényt tédtd, ja alkoi kovasti toppuutella mielestédn
liian runsasta ilokaasun kéyttddni. Kétilblld oli luonnollisesti huoli vauvasta, sillé liikaa
kaytettynd ilokaasu vaikuttaa vauvan hapetukseen. Itse koin tilanteen hankalaksi, kun en
sillé hetkelld itse pystynyt puhumaan, enkd selittéimddn toimintaani. Jatkoin itsepintaisesti
ilokaasun kdyttéd samalla tyylillé, mutta vedin vilissé keuhkoihin myés voimakkaammin
ilmaa, jotta vauvakin sai happea. Jonkin ajan pddstd kétilé ymmadrsi ilokaasun tarpeeni
syyn ja he keskustelivat puolisoni kanssa lihassairaudestani. Sain jatkaa ilokaasun kdytt6d
omalla tavallani ja synnytys eteni.

Synnytyksen lopussa pyysin imukupin esille, koska pelkdsin voimavarojeni loppuvan. Imu-
kupin ollessa ihan ldhelld uskalsin laittaa viimeisiin ponnistuksiin kaikki viimeiset voimat,
eikd sitd lopulta tarvinnut kdyttdd. Tuntui hienolta selvitd synnytyksestd lihassairaudesta
huolimatta omin voimin. Lédkéri sanoi synnytyksen jdlkeen, ettd vauvan tarjonnasta joh-
tuen synnytys olisi ollut tosi rankka kenelle tahansa. Minusta tuntui, ettd kaikki tuntuivat
olevan pienesti yllédttyneitd, kun selvisinkin omin voimin.

Synnytyksen jélkeen vauva oli rinnallani ihokontaktissa ja se tuntui upealta ja uskomat-
tomalta. Noin tunnin ikdisend hdnet tutkittiin jo havaittiin hengityshaasteita. Vauva pdé-
dyttiin viemddn teho-osastolle seurantaan. Oli jo keskiyd ja minut vietiin osastolle. Puoliso
ldhetettiin kotiin, koska osastolla ei ollut ilman vauvaa edes mahdollisuutta perhehuonee-
seen. Tunsin olevani osastolla kamalan yksin, vaikka olin useamman hengen potilashuo-
neessa. Osastolla oli myés ruuhkaa ja kdtilét olivat kiireisid. Koin omien tarpeiden sanoit-
tamisen hankalana, enkd tullut kuulluksi. Minusta myés tuntui, etteivdt kaikki kétilotkadn
olleet tietoisia lihassairaudestani, eivitkd siksi osanneet lainkaan huomioida mahdollista
avun tarvettani. Synnytyksen jdlkeen olin hyvin vdsynyt usean y6n valvomisesta, kiped ja
voimaton. Keho oli muuttunut hurjasti, enkd oikein hahmottanut fyysisié voimavarojani ja
lihasteni toimintakykyd. Kaikesta tdstd johtuen en osannut pyytdd apua riittévdsti ja yritin
vain pdrjéilld omin voimin. Nyt jalkeenpdin ajateltuna tekisin toisin! Mielesténi hyvé suun-
nitelma olisi varmistaa joku Idheinen turvaamaan itselle riittdvd apu synnytyksen jdlkeen,
jos ei yksin jaksa sité vaatia ja sanoittaa. Aidin toipumisen ja hyvinvoinnin turvaaminen
on vauvankin hyvinvoinnin turvaamista.

33



Synnytyksen vaiheet ja synnytyksen suunnittelu
perinnollista sairautta sairastavalle

Lara Lehtoranta
Naistentautien ja synnytysten erikoislddkari, LT, ylilaékari, THL

Alatiesynnytys on jaettu kolmeen vaiheeseen. Ensimmainen eli avautumisvaihe on yleensa pisin
(noin 9 tuntia) ja lasketaan alkaneeksi, kun saanndlliset supistukset ovat alkaneet ja kohdunsuu
avautuu. Toinen vaihe on ponnistusvaihe, jossa lapsi syntyy ja kolmas vaihe jalkeisvaihe, jossa
istukka, napanuora ja kalvot syntyvat. Synnytys voi tapahtua myds keisarinleikkauksella joko
suunnitellusti tai siirryttdessa alatiesynnytyksesta keisarinleikkaukseen.

Nykysynnytyksessa keskeista on kivunlievitys, oli synnytystapa mika tahansa. Yleisia ovat sel-
karangan hermokeskuksien kautta annettavat epiduraali- ja spinaalipuudutukset, mutta myos
paikallispuudutukset kohdunkaulalle (parakervikaalipuudutus) ja valilihaan (pudendaalipuudutus)
ovat yleisia. Jokaisessa synnytyksessa kaytetaan myos ladkkeettdmia kivunlievityksia, kuten 1am-
potyynya, sahkostimulaatiota ja katilon tai anestesiahoitajan lasndoloa.

Synnytysta suunniteltaessa otetaan perinteisesti huomioon kolme tekijaa (englanniksi kolme
P:ta): matkustaja eli syntyva lapsi (passenger), synnytyskanava (passageway) ja voimat, jotka vai-
kuttavat synnytykseen (powers).

Synnytyksessa sikion jantevyydella eli tonuksella on merkitysta. Sikion kulku synnytyskanavas-
sa vaatii tietynlaisia pydrahdyksia ja vartalon seka niskan liikkeita. Joskus harvoin perinndllisissa
lihassairauksissa tauti on periytynyt myos lapsille siten, etta se vaikuttaa jo sikidkaudella sikion
jantevyyteen. Lahinna tallainen tilanne voi vaikuttaa synnytykseen, jos sikiolla on kongenitaalinen
dystrofia myotonica (ja aidilla DM1).

Kohtulihas on tahdosta riippumatonta eli siledlihaskudosta ja sen toimintaa ei itse pysty saate-
lemaan. Osassa perinndllisia lihassairauksia tauti vaikuttaa myos kohtulihaksen toimintaan. Tal-
|6in kohtulihas ei supistu normaalisti eika avautumisvaihe ole mahdollinen. Tuolloin ei mydskaan
alatiesynnytys ole mahdollinen. Tallainen ongelma voi tulla eteen DM1-taudissa ja joskus central
core -taudissa. Siledlihaksen heikkoon supistumiseen voi liittya myos lisadantynyt riski synnytyk-
senjalkeiseen verenvuotoon: kohdun supistumista tarvitaan synnytyksen jalkeenkin, jotta veren-
vuoto kohdun suurista verisuonista tyrehtyy. Synnytyksen ponnistusvaihe vaatii seka tahdosta
rippumattoman silealihaksen etta tahdonalaisen poikkijuovaisen lihaksen yhteistoimintaa: syn-
nyttdja tyontaa tahdonalaisella lihaksistollaan sikidta synnytyskanavasta ulos kohdun supistaessa
siledlihaksen avulla. Ponnistusvaiheessa voidaankin joskus tarvita toimenpidealatiesynnytysta,
jossa synnytyslaakari auttaa lasta syntymaan imukuppi- tai pihtitoimenpiteella.

Erilaiset raajojen virheasennot ja kontraktuurat lonkissa ja polvissa, skolioosi ja synnyttajan (ja
lantion) pienikokoisuus voivat vaikuttaa synnytyskanavan kokoon ja synnyttdajan mahdollisuuteen
synnyttaa alakautta. Selkarangan virheasennot voivat myos hankaloittaa synnytyskivunlievityksen
antamista. Tallaisissa tapauksissa synnytyksen huolellinen suunnittelu, johon kuuluu seka synny-
tyslaakarin ettd nukutuslaakarin arvio synnyttajan tilanteesta ennen synnytysta, on tarpeellinen.
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Nukutuslaakarin konsultaatio on usein senkin takia tarpeellinen, etta perinndllista lihassairautta
sairastavalla naisella voi olla poikkeava reaktio nukutus- ja kivunlievitysaineisiin.

Synnytysta suunniteltaessa nama tulee ottaa huomioon ja huomioida kunkin taudin ja tautiryh-
man erityispiirteet. Esimerkiksi synnytysasennoissa tulee ottaa huomioon mahdollinen hermo-
pinteen kehittyminen ja selkdrangan ja nivelten virheasennot ja taipuminen. Monella perinnéllis-
ta lihassairautta sairastavalla naisella on suurentunut riski ennenaikaiseen (ennen raskausviikkoa
38) synnytykseen joko spontaanisti tai suunnitellusti. Kasvavan kohdun aiheuttamat vaivat, liian
runsas lapsivesimaara, istukkaongelmat (mukaan lukien istukan poikkeava kiinnittyminen koh-
dun seindmaan) ja synnyttajan lihassairauden paheneminen voivat vaikuttaa synnytysajankoh-
taan siten, etta synnytysta joudutaan varhentamaan.

Lihastautia sairastavien naisten kohdalla synnytykset sujuvat kuitenkin useimmiten hyvin ja aiti
ja lapsi kotiutuvat hyvavointisina sairaalasta!

Keisarinleikkaus, anestesia ja
neuromuskulaarisairaus

Riina Rikalainen-Salmi
Anestesiologian ja tehohoidon erikoislddkdri, obstetrisen anestesiologian erityispdtevyys
Turun yliopistollinen keskussairaala

Suomessa noin 17 % synnytyksista tapahtuu keisarinleikkauksella. Keisarinleikkaukseen paady-
taan joko sikiosta tai synnyttajasta johtuvista syista. Paatoksen keisarinleikkauksesta tekee aina
synnytyslaakari. Keisarinleikkauksista noin 40 % on ennalta suunniteltuja. Muut keisarinleikkauk-
set tehdaan paivystyksellisesti ja synnytyslaakari paattaa niiden kiireellisyysasteen. Vaikka keisa-
rinleikkaus on Suomessa yleisesti ottaen turvallinen, se altistaa synnyttajan ylimaaraisille riskeille
alatiesynnytykseen verrattuna ja siksi keisarinleikkaukseen pitaa aina olla hyvin perusteltu syy.
Keisarinleikkaus tehdaan aina ensisijaisesti puudutusanestesiassa eli spinaali- tai epiduraalipuu-
dutuksessa. Spinaalipuudutuksessa ruiskutetaan hyvin ohuen neulan avulla pieni maara puudu-
tusainetta lannerangan nikamien valista spinaalitilaan selkdydinnesteen joukkoon. Tall6in saadaan
aikaan puutuminen noin rintojen tasolta alaspain. Epiduraalikatetrin kautta voidaan myds tehda
puudutus keisarinleikkausta varten. Talléin lannerangan alueella sijaitsevan katetrin kautta ruisku-
tetaan epiduraalitilaan puudutetta ja puutuminen leviaa noin rinnan tasolta reisiin. Joissakin synny-
tyssairaaloissa kaytetaan tilanteesta riippuen jompaakumpaa puudutustapaa ja toisissa on kaytan-
tona laittaa keisarinleikkausta varten seka spinaalipuudutus etta epiduraalikatetri paikoilleen.
Tavallisimpia haittavaikutuksia spinaali- ja epiduraalipuudutuksista ovat verenpaineen lasku,
puudutusaineen mukana laitettavasta kipulaakkeesta johtuva ihon kutina, lihasvarina ja virtaa-
misvaikeus. Naita tavallisia sivuvaikutuksia pystytaan hoitamaan tehokkaasti. Vakavat sivuvaiku-
tukset ovat aarimmaisen harvinaisia. Selkapuudutukset eivat lisaa pitkittyneen selkakivun riskia.
Pitkittyneet hermojuurioireet ovat hyvin harvinaisia ja johtuvat useammin itse synnytyksesta
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kuin selkapuudutuksista. Joskus epiduraalikatetrin laiton yhteydessa saattaa tulla reika selkay-
dinnestetilaa ymparoivaan kovakalvoon (todennakdisyys 1:200 puudutusta) ja tasta voi seurata
pystyasennossa ilmaantuvaa paansarkya, jota voidaan hoitaa kipulaakkeilla tai tehokkaasti niin
sanotulla veripaikalla.

Synnyttaja nukutetaan keisarinleikkausta varten vain hatatilanteissa ja muutamissa erittain
harvinaisissa tapauksissa, joissa selkapuudutukset ovat vasta-aiheisia tai muuten katsotaan
synnyttajan nukutus tarpeelliseksi. Anestesialaakari tekee paatdksen anestesiamuodosta huo-
mioiden synnyttdjan ja sikion terveydentilan ja muut asiaan vaikuttavat tekijat. Puudutuksessa
tehtavaan keisarinleikkaukseen liittyy vahemman riskeja nukutukseen verrattuna. Puudutuksessa
tehtavassa keisarinleikkauksessa muun muassa valtetaan synnyttajan ilmateihin kajoaminen ja
asettaminen hengityskoneeseen seka nukutusaineiden kulkeutuminen sikioon, minka vuoksi
kirurgilla on parempi tyéskentelyrauha ennen lapsen syntymaa. Synnyttajan ollessa hereilla on
useimmiten mahdollista saada kumppani tai tukihenkil6 mukaan toimenpiteeseen ja heti lapsen
synnyttya aidin saada vastasyntynyt rinnalleen ihokontaktiin.

Neuromuskulaarisairautta sairastavan ja raskaana olevan synnyttdjan raskautta on sairauden
vaikeusaste huomioiden usein syyta seurata tarkemmin aitiyspoliklinikalla. Siella pohditaan syn-
nytystapaa ja konsultoidaan tarvittaessa anestesialaakaria tulevaa synnytysta silmalla pitaen.
Synnyttdjalla on mahdollisuus tavata anestesialaakari poliklinikkakaynnin yhteydessa. Neuromus-
kulaarisairauksien kirjo on laaja, ja siksi jokaisen neuromuskulaarisairautta sairastavan synnytta-
jan tilanne arvioidaan yksilollisesti. Joskus voi olla tarpeen, etta raskautta seurataan useamman
eri erikoisalan ladkarin toimesta. Tall6in mukana voivat olla esimerkiksi sydanlaakari ja neurologi.

Harvinaisissa tapauksissa sairauteen saattaa liittya anestesiologisia riskeja esimerkiksi yleisesti
nukutusten yhteydessa kadytettavien ladkeaineiden osalta. Neuromuskulaarisairautta sairastavaa
synnyttajaa koskien tehdaan etukateen synnytysta ja mahdollista nukutusta varten turvallinen
suunnitelma, joka kirjataan potilasasiakirjoihin ja saatetaan leikkaussalihenkilokunnan ja anes-
tesialadkarin tietoon. Kun synnyttaja sitten saapuu synnyttamaan, voi henkilokunta varautua
mahdollisiin tavallisuudesta poikkeaviin suunnitelmiin. Spinaali- ja epiduraalipuudutukset sopivat
paasaantoisesti hyvin ja ovat suositeltavia neuromuskulaaritautia sairastaville. Joskus puudutus-
ten laittaminen voi esimerkiksi skolioosin takia olla hankalaa, mutta skolioosi tai aiempi skolioosi-
leikkauskaan eivat ole vasta-aiheita puudutuksille.

Synnytyksen lahestyessa keskustele tarvittaessa synnytyslaakarisi kanssa tulevasta synnytyk-
sestd. Synnytyslaakarisi konsultoi anestesialaakaria ennen synnytystasi, jos epaillaan perussai-
rautesi aiheuttavan anestesiologisia riskeja.

Lisaa tietoa synnytyskivun hoidosta ja synnytyksissa kaytettavista
selkdpuudutuksista 16ydat Terveyskyldn Naistalosta:
https://www.terveyskyla.fi/naistalo/raskaus-ja-synnytys/synnytys/synnytyskivun-hoito
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Synnytys ja vierihoitoaika - katilon terveiset

Mervi Hakala
Katilo, Kliinisen hoitotyén asiantuntija, TtT, Oulun yliopistollinen sairaala

Synnytysta hoitava katildé huolehtii sinun ja vauvasi voinnista synnytyksen aikana. Kerro avoimesti
tuntemuksistasi ja mahdollisista sairautesi aiheuttamista haasteista synnytykseen liittyen. Kaikki
nama asiat yritetadn ottaa parhaalla mahdollisella tavalla huomioon. Synnytyssaliin voi myds
ottaa mukaan tarvittavat apuvalineet. Toivomme, etta saat mahdollisimman positiivisen synny-
tyskokemuksen.

Jos synnytyksesi kdaynnistetaan osastolla, saat vapaasti liilkkua. Synnytyksen kaynnistamisella
pyritaan alatiesynnytykseen kypsyttamalla kohdunkaulaa ja stimuloimalla supistustoimintaa
erilaisilla kdynnistysmenetelmilla. Sydanaanikayraa ajetaan tietyin valiajoin sikion voinnin var-
mistamiseksi, joko didin istuessa tai maatessa. Synnytyssupistuksia voidaan osastolla lievittaa
ladkkeettomilla keinoilla esimerkiksi suihkulla, hieronnalla, tens-laitteella ja lamp&pusseilla. Myos
kipuladketta voidaan antaa osaston puolella. Kun synnytys on selvasti kaynnissa ja kohdunsuu
lahtee avautumaan, sinut siirretaan synnytysosaston tai -salin puolelle, jossa on muita mahdolli-
sia voimakkaampia kivunlievitysmahdollisuuksia seka oma huone, johon voi puolisokin tulla.

Katilo nostaa vauvasi valittdmasti syntyman jalkeen rinnallesi ihokontaktiin. Vastasyntyneen ja
aidin ihokontaktista on tutkitusti paljon hyotya seka vauvalle etta aidille ja siksi sita suositellaan
kaikille. Ihokontaktissa vauva sopeutuu paremmin kohdun ulkopuoliseen elamaan, sailyy hyvin
[ampimana aidin ihon lammassa ja kiinnostuu pian imemisesta. Ihokontakti auttaa aitia luomaan
heti vastasyntyneeseen kiintymyssuhdetta ja tutustumaan uuteen tulokkaaseen. Ihokontakti
tukee myos imetysta. Ensi-imetys alkaa yleensa alle tunnin idssa. Mikali ihokontaktissa vauvaa on
vaikea itse pitaa, voi puoliso tai katild pitaa vauvasta kiinni ja turvata ihokontaktin toteutumista.
Vastasyntynyt voidaan antaa myds puolisolle ihokontaktiin. Nain menetellaan usein keisarileik-
kauksen jalkeen. Ihokontaktia suositellaan toteutettavan vahintdaan ensimmaisen syntyman jal-
keisen tunnin, mutta my6s muutenkin alkupadivina sairaalassa ja viikkoina kotonakin.

Synnytyssalista diti ja vauva siirtyvat katilon saattelemana tavallisesti yhdessa vierihoito-osas-
tolle parin tunnin paasta synnytyksesta. Useimmiten siirto toteutetaan pyoratuolilla tai sangylla,
jossa aiti voi halutessaan pitaa vauvaa ihokontaktissa tai sylissaan. Puoliso voi tulla mukana
katsomaan, mihin vauva ja diti siirtyvat. Ihanteellista olisi, etta perheella olisi mahdollisuus siirtya
perhehuoneeseen yhdessa.

Vierihoito-osaston hoitajat tukevat itia ja myos puolisoa kaikissa tarvittavissa asioissa. Aina
Voi ja pitad pyytaa apua, koska sita varten hoitajat ovat osastoilla toissa. Mita selvemmin pystyt
ilmaisemaan omia tarpeitasi erilaisten asioiden suhteen, sita paremmin niihin voidaan vastata.
Tyhmia kysymyksia ja pyyntdja ei ole: erilaiset sairauden aiheuttamat haasteet otetaan varmasti
huomioon. Tarkeinta on selkeasti avata omia sairauden tuomia haasteita, koska jokainen yksil®
on erilainen, eika tieto sairauden olemassaolosta kerro vield hoitohenkilokunnalle riittévasti. Kos-
ka lihassairaudet ovat harvinaisia, vierihoito-osaston hoitajalle ne voivat olla taysin vieraita.
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Mikali tarvitset apuvalineita sairaalassaoloaikana, voit hyvin ottaa ne kotoa mukaasi. Nain var-
mistetaan niiden saatavuus. Sairaaloista |0ytyy monenlaisia apuvalineita jo valmiina osastoilta ja
apuvalinelainaamosta, mutta koska apuvalinelainaamot voivat olla vain arkisin auki eika synnytys
valita ndista ajoista, on varminta ottaa mukaan kaikki valttamaton. Vierihoito-osastolla varmasti
pyritdan ottamaan huomioon myoés perhehuonetoive, mikali tarvitset puolisoasi sairautesi takia
avuksi vauvan hoitoon. Hoitajaresurssit ovat osastoilla rajalliset, joten puolison mukanaolo auttaa
varmasti paljon.

Vierihoito-osastolla kannustetaan alusta asti aitia ja perhetta pitémaan vauvaansa vierihoidos-
sa ymparivuorokautisesti. Nain iti paasee paremmin tutustumaan vauvaan ja vastaamaan ha-
nen tarpeisiinsa. On hyva oppia lukemaan vauvan viesteja heti alusta alkaen ja turvata nain myos
imetyksen onnistuminen. Sinua ohjataan toimimaan vauvantahtisesti. Vastasyntyneelle vierihoi-
to-osastolla on oma pieni sanky, jossa vauvaa suositellaan pitamaan, jos itse nukkuu. Tarkeaa
on huolehtia myds omasta toipumisesta ja levosta. Synnytys on luonnollinen tapahtuma, mutta
voi vieda sinulta paljon voimia. Sinua kannustetaan heti synnytyksen jalkeen mahdollisuuksien
mukaan omatoimisuuteen erityisesti omahoidossasi. Paivittdinen suihku, wc-kaynnit ja aterioiden
haku ovat sopivia toimia palautumiseesi.

Vierihoito-osastolla ollaan tavallisesti alatiesynnytyksen jalkeen pari kolme paivaa. Tana aika-
na sinua ohjataan omahoidossasi, imetyksen aloituksessa, erilaisissa imetysasennoissa, vauvan
tarpeiden huomioimisessa ja vauvanhoitoon liittyvissa asioissa. Sinua ja vastasyntynytta voivat
hoitaa vierihoito-osastolla niin katilot kuin lastenhoitajatkin. Paaset harjoittelemaan turvallisessa
ohjauksessa vauvan vaipanvaihtoa, pyllynpesua, navan puhdistusta ja erilaisia vauvan kasittelyyn
liittyvia otteita. Mikali sinulla ei ole ennestaan kokemusta vauvan hoitamisesta, kerro se, jotta
saat varmasti riittdvan perusteellista ohjausta. Saat pian itseluottamusta vauvanhoitoon, ja asiat
alkavat sujua. Jokainen vauva kestaa sen, etta on vanhempiensa "harjoituskappale”.

Imetyksen edut seka aidille etta vauvalle ovat kiistattomat. Siita syysta imetyksen onnistunee-
seen aloitukseen, ohjaukseen ja toteutukseen sairaalassaoloaikana yritetdan panostaa. Mikali
sairautesi hankaloittaa joitakin tiettyja imetysasentoja, ei ole syyta huoleen - varmasti |6ytyy joku
asento, jossa onnistut imettamaan. Kerro my0s naista haasteista, jotta sinua voidaan auttaa.

Ennen kotiutumista katilo tarkistaa vointisi ja lastenlaakari vauvan voinnin. Nain varmistetaan,
etta olette molemmat kotikuntoisia. Neuvolaan tulee olla heti yhteydessa kotiutumisesta, jotta
hoito voi jatkua siella.

Kokemuksia lapsivuodeosastolta ja
synnytyssairaalasta

Koska synnytys useimmiten tapahtuu sairaalassa, on sairaalaympariston haasteisiin ja mah-
dollisuuksiin hyva kiinnittaa huomiota jo etukateen. Esimerkiksi yksityishuoneessa liikkuminen
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omantahtisesti seka avustaminen voivat olla helpompia toteuttaa. Lihastautia sairastavien aitien
kokemusten mukaan yksityishuonetta kannattaa kysella.

Y Synnytysosastolla on tdrkedd kertoa lihassairaudesta ja sen aiheuttamista hankaluuk-
sista. Harvinaiset sairaudet ovat yleensd hoitohenkilékunnallekin tuntemattomia, ja
vaikka toinen lihassairas diti olisikin ollut osastolla hoidossa, on jokaisen potilastarina
aina uniikki. Mahdollisuutta perhehuoneeseen, jossa puoliso voi yopyd mukana ja auttaa
vauvan hoidossa alusta asti, kannattaa tiedustella mahdollisuuksien mukaan jo ennen
synnytykseen IGht6d. Naistenklinikka, jossa itse synnytin, jarjesti vanhemmille tutustumis-
kierroksia, joissa dideilld ja isilld oli mahdollisuus kdydéd katsomassa synnytysvastaanoton
ja osaston tiloja jo ennakkoon. Samalla sai esittdd mieleen tulevia kysymyksid. Kéytdntoi-
hin ja tiloihin kannattaa tutustua jo hyvissé ajoin. Silloin ei tarvitse pohtia turhia asioita
ennakkoon. Myéds henkilbékunta voi hyétyd ennakkotapaamisesta, mikdli asiointi vaatii
erityisjdrjestelyjé kuten apuvdlineitd, jotka ovat tiedossa jo ennakkoon.

Y9 Synnyttimddn tullessa olin tajunnut pyytdd osastolle yksityishuoneen, timd auttoi tuo-
maan rauhan toipumiseen ja pystyin rauhassa liikkkumaan ilman ulkopuolisia hdiriditd.
Yksityishuoneen mahdollisuudesta olin kuullut synnytyssairaalan esittelyssd, tdtd ei ku-
kaan tarjonnut mahdollisuutena etukdteen.

On tarkeaa, etta lihastautia sairastava aiti ei koe jaaneensa synnytys- tai lapsivuodeosastolla
yksin. Synnytyksen jalkeen sairaalassa ei ole hoidettavana vain vauva, vaan myds didin toipumista
tulee ajatella kokonaisuutena.

Hyvan hoidon perustaan niin synnytyksen aikana kuin sen jalkeenkin kuuluu luottamuksellinen
vuorovaikutus. Vierihoitoaikana on hyva vaalia hyvaa vuorovaikutusta edistavia asioita. Samalla
kannattaa pitaa kiinni oikeudesta kuulluksi tulemiseen ja yhdenvertaisiin mahdollisuuksiin toimia
sairaalaymparistdssa omasta vammasta tai sairaudesta huolimatta.

Y3 Puoliso on saanut jaddd synnytysten jdlkeen sairaalaan kanssani. Tdmd oli oman fyysisen
ja varsinkin henkisen hyvinvoinnin kannalta todella tdrkedd. Pystyin keskittymddn vauvan
kanssa olemiseen ja imetykseen, eikd minun tarvinnut miettié siirtymisten sujumista tai
muita kdytdnnon asioita.

39 Sain ihan “normaalia” kohtelua. Voimat oli loppu synnytyksen jdlkeen ja hoidin kuopuksen
vaipanvaihdon ja pesun pesulapuilla sdngyssd. Kukaan ei puuttunut omiin menetelmiini,
vaan luottivat osaamiseeni. Synnytystrauma kdytiin liian aikaisin Iépi, vuodeosastolla,
enkd ollut ehtinyt sitd vield oikein kédsitteleméddn.
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3 SYNNYTYKSEN JALKEEN

Synnytyksen jalkeinen aika lihastaudin kanssa

Noora Kdrkkdinen
fysioterapeutti, Lihastautiliitto

Synnytys, kuten myds raskaus, on valtava ponnistus naisen keholle. Ja sitakin suurempi ponnis-
tus se on lihastautia sairastavan naisen keholle. Synnytystapoja on kaksi, eika kumpikaan niista
ole oikea tai vaara. Voit yhdessa aitiyspoliklinikan asiantuntijoiden kanssa suunnitella synnytysta
etukateen - ja silti voi olla, etta luonto maaraakin yllattden toisin. Eri vaihtoehdoista on hyva olla
tietoinen jo etukateen. Voi olla, ettd odottava aiti haluaa synnyttaa alateitse, mutta erinaisista
syista johtuen voidaankin joutua sektiosynnytykseen. Tai voi olla, etta on jo varattu aika suunni-
teltuun sektioon, mutta lapsi syntyykin yllattaen etuajassa alateitse. Vaikka suunnitelmat saatta-
vat muuttua nopeastikin, se ei tarkoita, etteikd synnytysta kannattaisi silti suunnitella etukateen.
Suunnittelussa kannattaa ottaa huomioon lihastaudin aiheuttamat rajoitteet (esim. heikentyneet
vatsalihakset) seka odottavan aidin omat voimavarat, odotukset ja toiveet.

Olipa kyseessa sitten alatiesynnytys tai sektiosynnytys, ovat paalinjat synnytyksen jalkeisessa
kuntoutuksessa samanlaiset. Raskausaika koettelee huomattavasti keskivartalon ja lantionpoh-
jan lihaksia, ja alatiesynnytyksessa nama samat lihakset joutuvat ddrimmaiseen rasitukseen. Ja
kuten jo todettua, lihastauti on jo Iahtokohtaisesti voinut heikentaa naita lihaksia. Keskivartalon
ja lantionpohjan lihasten toimintakyvyn palauttaminen raskautta edeltavalle tasolle on tarkeaa
synnytyksen jalkeisessa kuntoutuksessa. Lisaksi synnytyksen jalkeisessa kuntoutuksessa on
huomioitava synnytyksessa aiheutuneiden arpien hoito ja kasittely: sektioarpi, repeamaét ja arvet
ulkosynnytinten alueella.

Lihastautia sairastavan aidin palautuminen raskaudesta ja synnytyksesta saattaa kestaa
kauemmin kuin perusterveen aidin, silla raskaus ja synnytys ovat isompia kuormituksia lihas-
tautia sairastavalle kuin perusterveelle. Lisdksi palautuminen edellyttaa sita, ettd lihakset saavat
lepoa ja taukoa kuormituksesta. Tama voi olla lihastautia sairastavalla didilla haastavampaa
kuin perusterveella aidilla, silla lihastaudin aiheuttamien lihasheikkouksien tai heikentyneen
rasituksensiedon takia jo paivittainen eldma kuormittaa kehoa tavallista enemman. Arjesta
on vaikea pitaa taukoa. Tastakin syysta raskaudesta ja synnytyksesta palautuminen voi kestaa
kauemmin.

Valtaosa lihastautia sairastavista dideista palautuu raskaudesta normaalisti. Lihastaudin oirei-
den etenemista raskausaikana ja synnytyksen jalkeen on raportoitu muutamissa tutkimuksissa
joidenkin lihastautien kohdalla. Kysymykseen, kuinka monta prosenttia tutkimukseen osallistu-
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neista lihastautia sairastavista dideista palautuu raskaudesta normaalisti, saatiin vastauksia sai-
rausryhmittain seuraavasti: LGMD 50 %, FSHD 24 %, CMT 20 %, SMA 33 %.

Keskivartalon ja lantionpohjan luonnollinen palautuminen on nopeinta muutaman ensimmai-
sen kuukauden aikana synnytyksen jalkeen, mutta kaikkiaan palautumista tapahtuu vahintaan
vuoden ajan. Hormonitoiminnan palautuminen kohti normaalia alkaa vasta imetyksen loputtua.
Raskaudesta ja synnytyksesta palautuminen on pitka prosessi, mutta palautumista voi edesaut-
taa huomioimalla seuraavat asiat:

- riittava lepo
- ravitsemus
- lantionpohjan hallinnan harjoittelu
- keskivartalon hallinnan harjoittelu

Lihastautia sairastavan aidin kohdalla optimaalinen palautuminen raskaudesta ja synnytyksesta
voi edellyttaa riittavan levon lisaksi paivittaisen kuormituksen keventamista. Tama voi tarkoittaa
esimerkiksi avustajan tai apuvalineen kayttda sellaisissa toimissa, joissa ei naita normaalisti tar-
vitsisi.

Lantionpohjan ja keskivartalon hallinnan harjoittelussa kannattaa hyddyntaa fysioterapeutin
yksil6llista ohjausta, jossa huomioidaan raskautta edeltanyt tilanne ja maltillinen progressiivinen
eteneminen harjoittelussa. Samalla on hyva huomioida lihastaudin aiheuttamat rajoitteet.

Kokemuksia synnytyksesta toipumisesta
ja liikunnasta

Lihastautia sairastavia aiteja kiinnostaa usein sairauden kulku raskauden ja synnytyksen jalkeen.
Kokemukset kertovat, etta raskaus ja synnytys vievat voimia. Sen vuoksi kuntoutukseen ja toi-
pumiseen kannattaa varata aikaa ja tukea. Muun toipumisen lisaksi moni joutuu synnytyksen
jalkeen kiinnittamaan erityista huomiota painonhallintaan.

Toipuminen synnytyksesta voi siis olla tyélasta, mutta kokemukset myos kertovat, etta elamas-
sa ei kannata stressata siitd, mita kaikkea negatiivista voi tapahtua. Liian huolen sijaan voimia
kannattaa suunnata niihin ainutlaatuisiin hetkiin, joita ditiys tuo tullessaan.

Y Vauva-arjen keskelld oli erittdin tirkedd my6s muistaa huolehtia omista fysioterapioista.

)Y Omalla kohdalla synnytyksestd toipumiseen olisi auttanut, jos fysioterapeutti olisi ollut
heti mukana toipumisprosessissa jo sairaalassa.

99 Synnytyksestd toipuminen Kesti pitkddn ja vaati pienid edistysaskelia.
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Y3 Toisen raskauden aikana kiloja tuli hieman enemman.

33 Varsinkin ensimmdinen synnytys vei voimani kokonaan. Jalat eivét endd kantaneet, vaan
Jouduin harjoittelemaan heti ensimmdisend pdivénd seisomista ja askeltamista. Vdhitellen
levolla ja liikunnalla tilanne alkoi korjaantua, mutta ei koskaan palannut ennalleen.

Y Raskauksilla oli heikentdvd vaikutus kévelykykyyni. Raskauksien jélkeen keskivartalon
lihakseni heikentyivdt, jolloin kévelyni muuttui raskaammaksi ja epdvarmemmaksi. Toki
liikkumiseni oli ollut raskauksien aikana vahdisempdd, mikd varmasti myos vei sairautta
eteenpdin. Liikuntakyvyn heikentymisestd huolimatta en ole ikind hetkedkddén katunut
pddtostd perustaa perhe. Lapset ovat kaikista paras asia elémdssdni. Lisdksi liikkumisky-
kyni heikkenee joka tapauksessa, huolimatta siitd olenko ollut raskaana vai en.

39 Toipuminen ja kuntoutuminen alkoivat vasta kuopuksen imetyksen loputtua 1,5 vuoden
iéssd. Ikéeroa lapsilla on alle 2 vuotta. Olin melko toimintakykyinen kuopuksen ollessa
4-vuotias. Kropalla kestdd toipua myds imetyshormoneista, mika oli uutta minulle.
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Aidin ravitsemus ja painonhallinta
synnytyksen jalkeen

Emilia Leinonen
Laillistettu ravitsemusterapeutti, TtM

Aitind sinun on térkeda huolehtia ravitsemuksestasi myés synnytyksen jalkeen. Se edistia toipu-
mistasi synnytyksesta ja auttaa jaksamaan uudessa elamantilanteessa. Ravitsemuksesi vaikuttaa
myos rintamaidon tuottamiseen ja koostumukseen. Nain voit omasta ravitsemuksestasi huolehti-
malla tukea myds vauvan ravintoaineiden saantia.

Imetettaessa ravintoaineiden tarve on edelleen tavanomaista suurempi. Imetysaikana on hyo-
dyllista kiinnittaa erityista huomiota riittdvaan pehmean rasvan saantiin suosimalla kalaa ja kasvi-
Oljyista esimerkiksi rypsioljya, pahkindita ja avokadoa, silla aidin rasvahappojen saannin tiedetaan
vaikuttavan rintamaidon rasvahappokoostumukseen. Siemenia voit kayttaa pienia maaria. D-vi-
tamiinilisaa (10 mikrogrammaa paivassa) on suositeltavaa jatkaa lapsen syntyman jalkeenkin, ja
muista ravintolisista kannattaa keskustella terveysalan ammattilaisen kanssa.

Riittavan nesteytyksen tarkeys korostuu imettaessa. Hyva nyrkkisaanto voisikin olla juoda kun-
kin imetyskerran yhteydessa lasillinen vettd. Nesteen tarve lisdantyy sen verran kuin rintamaitoa
erittyy. Kofeiinipitoisia juomia kannattaa imetysaikana juoda korkeintaan kohtuudella: korkein-
taan 200 mg verran paivassa, mika vastaa noin 3 dl suodatinkahvia, desia espressoa tai noin 8
dl mustaa teetd. Sama suositus koskee raskausaikaa. Alkoholia kannattaa imetysaikana valttaa,
silla alkoholi kulkeutuu my6s rintamaitoon. Alkoholi poistuu rintamaidosta samaa tahtia kuin se
poistuu verestasi.

Imettaminen lisda energian tarvettasi yhden imetettavan lapsen kohdalla noin 500 kcal verran,
ja vauvan aloitellessa kiintean ruoan syomista alkaa lisdenergiantarpeesi vaheta. Imettaminen
tukee osaltaan raskaudenjalkeista painonhallintaa.

Lihastauteja on lukuisia erilaisia ja ne vaikuttavat toimintakykyyn eri tavoin. Mikali painonhal-
linta- tai ravitsemuskysymykset pohdituttavat sinua, kannattaa hakea tukea matalalla kynnyksella
terveysalan ammattilaiselta.

Vauva-arki koittaa: kokemuksia

Vauvan syntyman jalkeen kaikki muuttuu. Lihastautia sairastavat kuten kaikki muutkin aidit [6yta-
vat kukin omat tapansa toimia juuri oman vauvan kanssa.

Y Vauvan tulo perheeseen on kaikin tavoin suuri muutos, joka erityisesti esikoisen kohdalla
saattaa ylldttéd. Kotiin tullessa onkin mukana pieni eldvé ihminen, joka tarvitsee jatkuvaa
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huomiota, ldheisyyttd, rakkautta, ruokaa ja hoivaa. Vield vatsassa mukana kaikki tdmé
sujui uuteen tilanteeseen verrattuna kéyténndssd automaattisesti ja vaivattomasti.

Y Kotona vauvan kanssa I6ysimme omat tavat toimia aika luonnostaan. Vaunujen kohdalla
oli haasteena, miten sain nostettua ne autoon, tdmd vaati pientd ennakointia ja suun-
nittelua aina. Sité varten hommattiin my6s matkarattaat, jotka sain nostettua autoon
itsendisesti. Pienen vauvan kanssa kotona tuli kéytettyd sitterid, jota liikuteltiin paikasta
toiseen. Lisdksi meilld oli kdytossd erilaiset kantoliinat, niiden avulla lasta oli hel[pompi
pitdd sylissd. Ulkona en niitd uskaltanut kayttdd, koska pelkdsin kaatuvani vauva sylissé.

33 Vauva-arkeen olisin voinut ottaa henkilékohtaisen avustajan helpottamaan arkea. Silloin
tuntui, etten halunnut uuteen eldménvaiheeseen vield vierasta ihmistd, mutta henkilékoh-
tainen avustaja olisi varmasti helpottanut arkea ja antanut voimavaroja koko perheelle.

33 Ihan pienen vauvan arjesta muistan vahvasti sen visymyksen. Tdrkein oppi oli muistaa
nukkua pdivéunia samaan aikaan vauvan kanssa. Arki myds helpottui, kun vauva kasvoi.

Y9 Vauvan kanssa on pdrjdttdvd yksin tai avun kanssa 24/7. Vaikka kaikki témd on vaativaa-
kin, on se mielestdni luonnollista ja aivan ihanaa aikaa. Se on arvokasta aikaa saada vai-
kuttaa uuden ihmisen eldmdn alkuun antamalla lapselle hyvd ja turvallinen eldmd. Se on
ehdottomasti kaiken arvoista silloin, kun siihen on valmis sitoutumaan. Kdytdnnén asioihin
keksii yleensé hyvid ratkaisuja ihan automaattisestikin. Hyvid vinkkejé voi saada myos
vertaistuen kautta. Itse vaihdoin vauvan vaipat aina siten, ettd istuin séngylld jalat suorina
ja toinen henkilé nosti vauvan jalkojeni vdliin. Sain tdssé asennossa itse hyvdn tasapainon
Ja vauva oli turvassa jalkojeni vdlissd. Vaipanvaihto, ihonpuhdistus ja ilmakylvyt sujuivat
ndin kétevdsti ja samalla sain hyvan katsekontaktin lapseen jutustelua varten. Jos piti men-
nd vesipesulle, avustava henkild kannatteli lasta altaan yllé ja miné hoidin pesun. Pienen
vauvan kanssa diti keksii konstit ja lapsen kasvaessa lapsikin oppii monet niksit. Hyviéllé
yhteispelilld, iloisella mielellé ja Idsnéololla asiat sujuvat. Pitkdé pinnaa unohtamatta.

Y9 Oma apuvdlinetilanne kannattaa kartoittaa. Ammattilaiset eivdt ole minua osanneet vield
kertaakaan ylléttad hyvalla vinkilld, mutta he tuntevat aika hyvin Suomessa saatavilla ole-
vat tuotteet. Omat silmdt kannattaa kuitenkin pitdd auki ja seurata mitd maailmalla on
saatavilla. Omalla kohdallani otin kdyttéén sdhkdpydrdtuolin esikoisen syntymdn jdlkeen.
Liikuin silld kodin ulkopuolella ja ndin pystyimme laajentamaan reviiriimme, vaikka kuin-
ka kauas. llman apuvdlinetté olisin pédssyt korkeintaan omalle pihalle tai vain pihakadun
pddhén saakka.

Y Kahden ensimmdisen lapsen kohdalla olen kuljettanut heitd sisdlld rattaiden avulla, etten
vain kaadu, kun he ovat sylisséni. Yksin ollessa hoidin ulkoilut aidatulla takapihallamme.
Kolmannen kohdalla liikuin pyérétuolilla, mikd helpotti vauva-arkea huomattavasti. Vau-
va vietti pitkid aikoja sylisséni samalla kun leikin isompien lasten kanssa. Myés ulkoilu
kodin ulkopuolella on ollut mahdollista pydrdtuolin ansiosta.
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Y) Koen, ettd sairaus on tuonut myés hyvid asioita vanhemmuuteeni. Koska en pysty nosta-
maan kiukuttelevaa lasta maasta, téytyy minun sdilyttdd yhteys lapseen niin vahvana, ettd
saan lapsen toimimaan oikealla tavalla puhumisen avulla. Témdé vaatii vahvaa ldsndoloa,
mutta sen ansiosta koen suhteen lapsiini hyvin Idheiseksi.

Lihastauti aiheuttaa aina jonkinlaisia rajoitteita, vaikka itse vanhemmuuteen ja ditiyteen silla ei
olisikaan vaikutusta. Monesti lihastautia sairastavan aidin pitaa itse toimia aktiivisesti saadakseen
yhdenvertaiset palvelut.

Y En ottanut vastaan lapsiperheiden kotipalvelua, kun oli avustaja. jdlkikiteen ajateltuna
olisi ollut viisasta.

Y)Y Parhaat vinkit l6ytynevit arjessa ajan kanssa. Tarpeeksi avustajatunteja alkuun on hyvd.

Y9 Kokemus on osoittanut, ettd lihassairaus ei vaikuta mitenkédn kykyyni toimia vanhempa-
na. Jotkin asiat lastenhoidossa joudun tekemddn eri lailla kuin normaali vanhempi, mutta
on tdrkedd muistaa, ettd se ei tee kenestdkddn huonompaa vanhempaa.

Y9 Omien lasteni kohdalla valitsin kotihoidon ja monenlaiset lasten kerhot ja harrastukset,
joissa lapset tutustuivat muihin lapsiin. Tétd valintaa en kadu pdivadkdédn. Olisi ollut
helppoa viedd lapset aamulla muiden hoidettavaksi péivdkotiin - mutta mindhén olin
halunnut didiksi! Luontaisesti hoidin lapset, ateriat ja kodin. Ulkoilimme ja harrastimme.
Lastentaudit pysyivdt maltillisina ja ne tulivat aina ryhmistd, joissa tartuntoja oli. Mitd
suurempi ryhmd, sité enemmdn tauteja. Mielesténi pddsimme suhteellisen vahdlld ja
terveind. Harrastuksissa oli mukavaa ja niissé tutustui myds muihin diteihin. Asukaspuis-
tot, puistotddit, seurakunnan kerhot - erinomaisia vaihtoehtoja arkipdiviin. Vélillé lihas-
tauti tuli vastaan. En pddssyt séhképyordtuolini vuoksi kaikkien ditien kotiin kahvikesteille
esteellisten kotien vuoksi. En voinut osallistua kuljetusrinkeihin, koska en ajanut endd itse
autoa. Lapsen esikoulukuljetuksen kanssa oli vaikeuksia, ja kuljetus onnistui viranomais-
ten pddtokselld vain esikoulun padtyttyd kello 13. Muut ryhmadildiset jaivdt eskarin loput-
tua pdivahoitoon ja pihaleikkeihin ja ryhmdaytyivat. Kotiinkuljetusta varten oli kuitenkin
léhdettdvd suoraan esiopetuksesta, eskarista.

Y) Kaikenlaisiin haasteisiin tdytyy térmdtd ja niistd on yritettdvd selvitd hankalien tilanteiden
ja oikeustajun vastaistenkin asioiden kanssa. Positiivisuus ja periksiantamattomuus
sekd tietynlainen armollisuus opettavat kuitenkin sivusta myés lapsille sen, ettei pienistd
kannata murehtia. Vaikka olen tarvinnut muiden henkil6iden ja perheen ulkopuolisen
henkilékohtaisen avustajan apua, koen, ettd olen itse hoitanut ja kasvattanut lapseni.
Tyosuhteessa olleet henkildt ovat olleet korvaamaton, mutta kuitenkin vain tekninen apu.
He ovat toimineet tarvittaessa kdsindni ja jalkoinani. Aitiys on kuitenkin aina ollut koko-
naisuudessaan minun.
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Aitien kokemuksista kdy ilmi, etta lapsen saamiseen liittyy vauvan hoitamisen ja siihen liittyvien
liikkumisen haasteiden lisaksi viela paljon laajempi ymparistd. Lapsen kasvaessa tulevat mukaan
yhteisét kodin ulkopuolelta: vanhemmalle tulee esimerkiksi kdynteja varhaiskasvatuksessa ja
kouluissa.

Jokaisen onkin hyva jonkin verran tutkia ja oppia tuntemaan omia rajoitteitaan, silla vain siten
niihin on l6ydettavissa hyvia, oikeita ratkaisuja. Kaikkeen kuitenkin varmasti [6ytyy ratkaisu!

Kokemuksia raskauden suunnittelusta vauva-
arkeen: mita voimme oppia tasta

Riikka Pouta

Sain diagnoosin Limb-Girdle-lihasdystrofiasta 8-vuotiaana. Hoidoksi oli tarjolla fysioterapiaa ja
vuosittaiset kontrollikdynnit neurologian poliklinikalla. Poliklinikan ladkarit seurasivat lihastautia
ja sen etenemista, mutta muut elamaan liittyvat asiat jatettiin kouluterveydenhuollolle ja ter-
veyskeskuksille. Vuosien saatossa on osoittautunut, etta vaikka meilla on hieno ja osaava hoito-
jarjestelma, se ei ole kovinkaan holistinen; ammattilaiset hoitavat oman tonttinsa, mutta eivat
kommentoi sen ulkopuolisia asioita. Asiakkaan tehtavaksi jaa ymmartaa kokonaisuus ja selvittaa,
mihin hanella on oikeus, ja mita asioita milloinkin tulee ottaa huomioon. Minusta on tullut tassa
varsin hyva. Erityisesti taitoni tuli tarpeeseen, kun perheen perustaminen tuli ajankohtaiseksi.

Vuonna 2010 olin yli 30-vuotias, juhlimme haat ja minulla oli vauvakuume ja lihastauti. Lihas-
tauti aiheutti sen, etta tavallisten “onko meista tahan” ja “haluammeko tata todella” -pohdintojen
lisaksi jouduimme puolisoni kanssa miettimaan, miten raskaus vaikuttaa minuun ja lilkkkumisee-
ni. Onko meista vanhemmiksi? Onko meista vanhemmiksi tilanteessa, jossa toisella on eteneva
lihassairaus? Olenko (hurjimmassa tapauksessa) valmis vaihtamaan liikuntakykyni ja tydurani
lapseen? Seurattuani lihastautia sairastavan ystavani taivalta aidiksi, tuli selvaksi, etta kaikesta voi
selvitd, mutta matkaan voi tulla yllattavia mutkia.

Kontrollikdynnilla otin lapsihaaveet esiin ja neurologi tarjosi perinndllisyyspoliklinikkakayntia.
Siita, miten raskaus minuun vaikuttaa, neurologi ei osannut sanoa mitaan. Perinndllisyyslaakari
piirsi vallitsevan ja peittyvan periytymisen mallit paperille ja totesi, etta todennakoisesti tautini
ei periydy, mutta raskauden vaikutuksesta minun terveyteeni hankaan ei osannut sanoa mitaan.
Osoittautui, etta oikein kukaan ei osaa sanoa mihinkaan mitaan. Piti paattaa uskaltaa.

Uskaltamisen lisaksi paatin myds yrittaa hallita niita asioita, joihin voisin vaikuttaa. Halusin
ajoittaa raskauden kevaaseen ja kesaan, jotta en vaappuisi kasvavan mahan kanssa talven liuk-
kailla. Kun kalenterikikkailu onnistui, varasin ajan neuvolan lisaksi apuvalinekeskukseen ja kau-
pungin vammaispalveluihin. Halusin wc-istuimen korottajan, suihkutuolin, tukivyén, vapaa-ajan
matkoille taksikortin ja vauvavuodelle henkilokohtaisen avustajan. limoitin ditiysneuvolassa, etta
haluan raskauden seurantaan aitiyspoliklinikalle ja suunnitellun sektion.
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Ensimmainen tapaamani ditiyspoliklinikan synnytyslaakari teki sektiopaatoksen nurisematta.
Sovimme, etta sektiopaiva varattaisiin myohemmin, mutta se ajoittuisi raskausviikolle 39. Silloin
vauva olisi valmis ja mina kypsa. Taksikortin sain sen jalkeen, kun olin kaatunut mahoineni suu-
ren risteyksen suojatielle. Avustajapaatos tuli ongelmitta, mutta avustaja oli etsittava itse.

Sitten aitiyspolilla vaihtui 1aakari. Uusi laakari ilmoitti, etta lihastauti ei ole vasta-aihe alatiesyn-
nytykselle ja halusi, etta suunniteltu sektio peruttaisiin ja varauduttaisiin suunniteltuun imukup-
pisynnytykseen. Yksi avustajakokelas halusi hoitaa seka minua etta vauvaa. Neuvolassa ei osattu
sanoa mitaan mihinkaan. Itkun jalkeen kerasin itseni ja ryhdyin taas vaatimaan.

Kaivoin esiin artikkelit, joiden perusteella laakari kannatti alatiesynnytysta. Niissa ei puhuttu
didin toipumisesta vaan vauvan selviamisesta, mita ihmeteltyani laakari numero kolme myontyi
haluamaani sektioon. Valitsin joustavan avustajan, joka kertoi olevansa hyva siivoamaan ja ym-
marsi, ettd han on minulle tarvittaessa kadet ja jalat, mutta minulla on oma paa. Han aloittaisi
meilld, kun miehen vanhempainvapaa paattyisi. Tein kesken olevat projektini loppuun, mies haki
ditiyspakkauksen ja ystavalta saatiin pinnasanky, jossa oli korkeussaadettava pohja.

30.8.2012 en saanut unta. Vatsastani kuului pieni napsahdus ja arvasin, etta suunniteltu sektio
aikaistui viikolla. Seuraavana padivana mieheni lahti vield omille asioilleen, ja mina menin taksilla
sairaalaan tutkittavaksi. Laakari totesi, etta lapsivetta tihkuu, ja etta synnytys on kdynnistymassa.
Sanoi, ettd iltapaivalla leikataan.

Taman jalkeen muistikuvani muuttuvat hatariksi. Aika oli yhta aikaa pitka ja lyhyt, kristallin-
kirkas ja samea. Mydhemmin luin papereista, etta epiduraalin laittaminen oli ollut darimmaisen
vaikeaa ja sen kanssa tuhrattiin yli tunti. Syyna hankaluuksiin oli selkani skolioosi. Mydhemmin
mietin, miten epiduraalin kanssa olisi kdynyt, jos minulla olisi ollut my®s supistuksia ja synnytys
olisi ollut oikeasti kaynnissa. Siinapa vasta-aihe suunnitellulle imukuppiavusteiselle alatiesynny-
tykselle!

Kun epiduraalineula oli vihdoin 16ytanyt paikkansa, kaikki eteni nopeasti. Puolisoni tuli leikkaus-
saliin ja piti kadestani kiinni. Leikkaussuojan takana tehtiin toita, vatsaani paineltiin ja py0riteltiin
ja pian kuului seka vauvan itku, etta katilon riemastus: "Onpa hanella paljon tukkaa!” Vauva isi-
neen vietiin salista pois ja minut ommeltiin kiinni. Leikkauksen jalkeen heradmdssa ihmettelimme
seka vauvaa etta tunnottomia jalkojani ja lahettelimme sukulaisille viesteja: “Han on taallal Han
on maailman ihanin! Kymmenen varvasta ja kymmenen sormea! Valtavasti tummaa tukkaa! Ke-
san viimeisen paivan ihme!”

Seuraavana pdivana mitenkuten nukutun jalkeen palattiin taas arkeen ja vaatiminen alkoi.
Halusin fysioterapeutin konsultaation. Luotin, ettd synnytysosaston fyssari tietaisi varmasti, mi-
ten kuntoutan itseani raskauden ja leikkauksen jaljilta ja kuinka vauvaa hoidetaan turvallisesti.
Fysioterapeultti tuli ja totesi, etta hankalaa on ja kireat on lihakset, mutta lihastaudista, kuntoutu-
misesta tai vauvanhoidosta han ei tieda mitaan. Yksi katilo opetti tuoreelle isalle vauvanhoidon
perustaidot: pesut, pyyhkimiset ja pukemiset. Toinen halusi keskustella kanssani vakavasti siita,
kuinka selvian vauvan kanssa kotona.

Kolmannen aamun hormonimyrskyissa vaatiminen oli raskasta. Olin varma, etta mistaan ei
tule mitaan, en osaa enka pysty ja ihmiset ovat julmia. Vauvalla oli nalka eika han saanut otetta
pinkeasta rinnastani. Vauva itki. Mina itkin. Olin varma, etta olimme tehneet vaaran paatoksen
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hankkiessamme lapsen - me emme selviaisi. Ikind. Neljantena paivana laitoimme vauvan turva-
kaukaloon ja ajoimme kotiin. Katilo huikkasi ovelta, etta tervetuloa uudelleen.

Sektiohaava parani nopeasti, vauva oli janteva ja osasi pian kannatella itseaan nostoissa, avus-
taja hoiti vauvan pyllypesut ja kodin siivouksen. Joskus han kavi kavelylla vauvan kanssa, kun
mina nukuin huonon yon jéljet pois. Oma fysioterapeuttini avasi kireat lihakset ja etsi kadonneet.

Nyt vauva on 9-vuotias, tukkaa on edelleen valtavasti ja han tietaa, etta aidilla on lihastauti.
Han osaa my0ds auttaa pikkuaskareissa ja pitda minua ihanana. Toisaalta hanesta on kurjaa, etta
diti ei jaksa nostaa syliin tai kantaa eika hiihda, pyoraile tai leiki lattialla. Mina katselen edelleen
vaunuja ja muita vauvanhoitotarvikkeita ja mietin, mika olisi ollut hyddyllinen ja mista olisi ollut
apua.

Mita meidan tarinastamme voisi oppia? Ainakin sen, etta kaikki voi menna oikein hyvin ja hie-
nosti, vaikka arveluttaisikin valilla. Toisaalta se opettaa my06s sen, etta pitaa uskaltaa vaatia ja
ottaa selvaa. Kukaan ei tule tarjoamaan palveluja ja apuja, joita juuri mina tarvitsen, vaan ne pitaa
etsia ihan itse. Selvaa on myods, etta erikoisladketiede ja poliklinikat toimivat hyvin silloin, kun
vaivoja tai huolenaiheita on yksi. Jos niitd on enemman tai joku vaivoista on harvinainen, joutuu
ihminen itse pitdmaan huolta kokonaisuudesta. Kaiken lisaksi vammaisen ihmisen vanhemmuus
on edelleen monille ihmisille hankalasti kohdattava asia, ja moni kayttaytyy tokerdsti.

Vammaisuudesta ja sairaudesta on paaasiassa haittaa, mutta kolikolla on toinenkin puoli.
Minulla oli mahtava vauvavuosi, koska minulla oli avustaja. Avustaja toi vuoteen keveytta, joka
monilta perusterveilta ystaviltani on puuttunut. Minun ei tarvinnut siivota, sain levata tarvittaessa
ja minulla oli paivisin aikuista seuraa, jonka kanssa saatoin puhua paitsi vauvan eritteista myos
ihan muista asioista.

Tuleville ja oleville vanhemmille minulla onkin vain yksi neuvo: ota kaikki mahdollinen apu ja
tuki vastaan. Yksinparjaamisesta ei kukaan saa palkintoa eika se tee kenestakaan parempaa tai
aidompaa vanhempaa. Jos apua ei tarjota, sita kannattaa etsia ja vaatia, silla silloin kaikilla on
hauskempaa. Koska sitd vanhemmuus parhaimmillaan on: hurjan hauskaa ja ihanaa.
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4 TUKEA JA TIETOA

Vertaistuki

Toisten lihastautia sairastavien naisten tarinat koetaan usein rohkaiseviksi. Erityisesti omaa sai-
rautta sairastavan vertaisen |8ytyminen voi olla térkea asia. Lihastauteja sairastavat aidit ovat
keksineet myods hyvia ratkaisuja arjessa selviytymiseen, minka vuoksi vertaisten kanssa keskuste-
lu voi olla todella hyddyllista.

Vertaisia kannattaa etsia esimerkiksi Lihastautiliiton koulutetuista vertaistukihenkildista tai so-
siaalisen median ryhmista. Sosiaalisen median ryhmista voi etsia juuri omaan diagnoosiin liittyvia
ryhmia ja kysella muita aiteja. Verkostoituminen vertaisten kanssa kannattaa ainal

Facebookista l6ytyy esimerkiksi vammaisille dideille oma ryhma Vammaiset aidit.

Rusetti ry:n Veera-hanke on kouluttanut vammaisista dideista vertaisditeja, jotka voivat tukea
vammaisia naisia aitiyteen liittyvissa asioissa. Vertaisaideista lisaa tietoa l6ydat Veera-hankkeen
verkkosivustolta: www.veerahanke fi

Vanhemmuuden tuet

Yhteiskunnan tarjoamien lapsiperhe-etuuksien lisaksi vammaisuuden tai pitkdaaikaissairauden
perusteella on mahdollista saada vammaispalvelulain edellyttamia tukitoimia. Oman alueen pal-
veluista kannattaa kysella tarkemmin omasta kunnasta tai hyvinvointialueen perhekeskuksesta.

Hyvaa lisatietoa tukitoimista erityisesti vammaisille dideille |6ytyy Rusetti ry:n
Veera-hankkeen Sivuvaunu - Opas vammaisille dideille ja aitiydesta haaveileville seka
ammattilaisille -julkaisusta:

https://www.rusettiry.fi/wp-content/uploads/2022/05/VEERAhanke-Aitiysopas-Sivuvau-
nu-A5_web.pdf
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Huoneentaulu vanhemmuuden tuista

Katja Voltti, sosiaaliturva-asiantuntija, Lihastautiliitto

PERHE-ETUUDET:

+ Aitiysavustus
» Suomessa asuville
» raskaus kestanyt vahintaan 154 paivaa
» ehtona neuvolakaynti
» my0Os adoptiovanhemmat
» aitiyspakkaus tai raha

* Perhevapaat ja korvaukset (tulosidonnaisia)
» raskausvapaa ja raskausraha
» vanhempainvapaa ja vanhempainraha
» hoitovapaa, kunnes lapsi tayttaa 3 vuotta (kotihoidontuki)
» joustava hoitoraha (mahdollistaa alle 3-vuotiaan vanhemmalle osa-aikatydn)
» osittainen hoitovapaa 1.-2. luokkalaiselle, pidennetty oppivelvollisuus 1.-3.
luokkalaiselle (osittainen hoitoraha)

* Yksityisen hoidon tuki
» alle kouluikaisen lapsen hoitajana yksityinen paivakoti, ryhmaperhepdivahoi-
don yksikkd tai yksityinen hoitaja

* Lapsilisa
» 17-vuotiaaksi
» yksinhuoltajakorotus

* Elatustuki
» lapsi ei asu vanhemman luona pysyvasti
» vanhempi ei huolehdi lapsen elatuksesta (ei vahvistettua isaa, huoltajan mak-
sukyvyttémyys, elatusapu alle minimielatustuen)
» vanhempien yhteisella sopimuksella elatusapu esim. erotilanteissa
» tukea tilanteessa: lastenvalvoja ja perheasiainsovittelu

* Adoptiotuki
» kansainvalisestd adoptiosta aiheutuviin kustannuksiin
» mydnnetty adoptiolautakunnan lupa

52



LAPSEN SAIRASTUESSA:

* Yksityislaakarin palkkio
+ Laakekorvaus
* Matka- ja ydopymiskorvaus
* Tilapdinen hoitovapaa
» alle 10-vuotiaan lapsen sairastuessa akillisesti
» palkallinen, enintdan 4 paivaa (perustuu tyésopimuslakiin)

* Erityishoitoraha lapsen sairaalahoidon ajalta
» alle 16-vuotias
» sairaalahoito ja siihen liittyva kotihoito
» laakarinlausunto
» korvaa kokopaivaista palkatonta poissaoloa tydsta

* Alle 16-vuotiaan vammaistuki ja Kelan kuntoutus
» pitkaaikaissairas tai vammainen lapsi
» laakarin lausunto

* Omaishoidontuki
» kotikunta
» lahiomaiselle, joka hoitaa kotona vaikeasti vammaista tai pitkaaikaisesti
sairasta lasta

VANHEMMAN PITKAAIKAISSAIRAUS TAI VAMMAISUUS:

* Sairaalassa sosiaalitydntekija ja kuntoutusohjaaja
* Kelan vaativa laakinnallinen kuntoutus
* Kelan 16 vuotta tayttdneen vammaistuki tai elaketta saavan hoitotuki
+ Kela-taksi
* Apuvélineet (apuvélinelainaamo)
» lapsen hoidon apuvalineet
» itsendisen toimintakyvyn tueksi
» mahdollisesti lainaksi
» tarvittaessa teetetaan yksilollisesti
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Palvelut

» aitiys- ja lastenneuvola

» paivahoito, varhaiskasvatus, aamu- ja iltapaivakerhot, perusopetus
» lapsiperheiden kotipalvelu

» perheneuvola

Vammaispalvelut (vaikeavammaisen subjektiiviset oikeudet)

» henkilékohtainen avustaja

» vanhemman itsenaisen selviytymisen tueksi lapsen hoidossa
» tulee arvioida saanndllisesti lapsen kasvaessa ja kehittyessa

Kuljetuspalvelut

» perheen sosiaaliset suhteet

» arkisten asioiden hoitaminen

» vanhemman osallistuminen lapsen asioihin: paivahoitoon, kouluun tai harras-
tuksiin

asunnon muutostydt seka asuntoon kuuluvat valineet ja laitteet
» vanhemman itsendisen toimintakyvyn tueksi paivittaisissa toimissa
» lapsen hoidon tueksi

Yksil6llisen tarpeen mukaan

» kommunikaatio-ohjaus (vammaispalvelut)

» erityisravintokustannukset (vammaispalvelut)
» tulkkauspalvelu (kela)

» lilkkumisesteisen pysakdintitunnus (Traficom)
» oman auton apuvalineet (vammaispalvelut)

» auton hankintatuki (vammaispalvelut)

Vertaistuki mm. lihastautiyhdistykset, sopeutumisvalmennuskurssit

MUUT TALOUDELLISET ETUUDET:

Asumistuki
Toimeentulotuki
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THL:n Meille tulee vauva -opas 16ytyy THL:n verkkosivustolta:
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/138367/THL_MUU306_2020_verkko%20s.
pdf?sequence=7&isAllowed=y

Vi vantar om barn (ruotsiksi):
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/140900/URN_ISBN_978-952-343-607-7.
pdf?sequence=1&isAllowed=y

Folkhélsanin Vauva mielessa -raskauspaivakirja 16ytyy ruotsiksi, suomeksi ja eng-
lanniksi Folkhdlsanin kotisivuilta:
https://www.folkhalsan.fi/aktivitet/vuxna/vanta-barn/graviditetsdagbok/

SIVUVAUNU - Opas vammaisille dideille ja ditiydesta haaveileville sekd ammattilai-
sille. Anni Tackman ja Jaana Tiiri. Rusetti ry, Veera-hanke, 2022.

Opas sisaltaa runsaasti tietoa vammaisten aitien oikeuksista, terveys- ja sosiaalipalveluis-
ta seka tyokalupakin vammaisille dideille:

https://www.rusettiry.fi/wp-content/uploads/2022/05/VEERAhanke-Aitiysopas-
Sivuvaunu-A5_web.pdf

Lisatietoa Kelan tuista: https://www.kela.fi
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