Patient Journeys (Potilasmatkat) ovat infograafisia

yleiskatsauksia, jotka visualisoivat harvinaissairaiden PATI E N T J O U R N EY
potilaiden hoidollisia

tarpeita.

Potilasmatkat on suunniteltu potilaan nakokulmasta. -
Ne auttavat ldakaria vastaamaan mahdollisimman | different needs

hyvin harvinaissairaiden potilaiden hoidollisiin tarpeisiin. at difFerent times
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Oliko tastd potilasmatkasta sinulle apua? EhgEiE
Auta meita parantamaan potilaiden '
hoitoa ja osallistu lyhyeen kyselyyn!
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Tausta: Anna on 38-vuotias (ennen diagnoosia),
keskituloinen peruskoulun rehtori. Puoliso Matti,
45, tydskentelee sahkoasentajana. Pariskunnalla on
kaksi alakouluikiisti lasta ja he asuvat
omakotitalossa haja-asutusalueella. Anna on
péiosin taloudellisesti vastuussa perheensi
toimeentulosta, koska ansaitsee enemman kuin
miehensi. Anna on aina valmis auttamaan muita.

Hinen isinsi kuoli dskettiin syopain, mutta hénen
ditinsi on vield elossa. Anna tuntee olevansa
vastuussa seki didistddn, joka asuu yksin, ettd
anopistaan, joka sairastaa dementiaa.

Harrastukset: lenkkeily, lukeminen,
matkustaminen, perheen kanssa ajan viettiminen.

Elintavat: Annalla on hektinen tyéeldma ja hin on
sosiaalisesti aktiivinen. Han nukkuu usein liian
vihan ja sy6 pddosin terveellisesti.

Sosiaalinen ympiristo: Anna on hyvin pidetty
tydyhteisossidn sekd naapureiden keskuudessa.

Toiveet ja tarpeet: Annan toiveena on elii
itsendisesti perheensa kanssa niin kauan kuin
mahdollista.

Digitaalisten kanavien kiytto: Anna on aktiivinen
‘WhatsAppissa. Hin lihettid enimmikseen
valokuvia perheestian ja itsestddn. Internetid han
kiyttid padasiassa tydssadn opettajana seki lukee
uutisia ja tekee verkko-ostoksia.

#1
ENSIMMAISET OIREET
ILMAANTUVAT JA ENSIMMAISET
KONTAKTIT TERVEYDENHUOLTOON
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"JOTAIN TAPAHTUU KEHOSSANI,
MUTTA EN TIEDA MITA."
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“En tiedi mité kehossani tapahtuu.
Mieheni kanssa olemme molemmat
huol Tuntuu kuin identiteettini ja
luonteeni olisi muuttumassa. Pelkiin, ettid
mieheni lakkaa rakastamasta minua.”

ENSIOIREET

Anna pitdd usein kadelldén paataan paikallaan.
Vaikka stressitasot laskevat hieman, oireet
valitettavasti eivét hivid vaan painvastoin
voimistuvat, joten hén ei voi endd menna
juoksulenkille tai ratsastamaan. Han on
sairauslomalla muutaman viikon ajan. Ann:
tapaa monta kertaa ylei: a
oireisiin kipulidkkeitd seki lihasrelaksantteja ja
laittaa lihetteiti eri erikoislaakareille.
Useimmiten diagnoosivaihtoehtoina epiilldén
stressid, psykologisia syiti tai vililevyn
pullistumaa.

POTILAS

Uupumus, ahdistus ja epdvarmuus nikyvit
ajan myotd jonkinlaisena turhautumisena
ladkireitd ja terapeutteja kohtaan, koska syitd
oireisiin ei ole 16ytynyt.

PERHE / YMPARISTO

Annan puoliso on kannustava ja ymmartivéinen
jaottaa hoitaakseen perheessd myos Annan
vastuulla olleita askareita. Annan ystavit ja kollegat
eivit pysty tdysin ymmértamaan hinen
tilannettaan ja pohtivat, onko Annalla Parkinsonin
tauti. Annasta tuntuu, ettei kukaan pysty
auttamaan hanti.

#2

DYSTONIA-DIAGNOOSIN SAAMINEN
JAHOITOSUHTEEN SYNTYMINEN

"ANTEEKSI, MUTTA
MIKA ON DYSTONIA?"
'

"Koin, etti kukaan ei ymméirrd minua. Tuntui,
etti kaikki tapahtui liian nopeasti, en
saavani tukea nellmloglltam, enki tuntenut
oloani I iseksi. Tarvitsin 4n aikaa,
enemmin sanoja rohkaisemaan minua.
Neurologi kertoi minulle botuliinitoksiini-
hoidoista, mutta ei tarkemmm kenonut,
millaista servikaalista d
arki oikeasti on."

DIAGNOOSI

Annan oireet ovat pahentuneet ja han ei pysty
pitimaan paataan paikallaan ja suorana. Hinen
unenlaatunsa on huonontunut, hin on

wit ja kérsii va ksestd. Lopulta
perusterveydenhuollon lddkiri ohjaa hanet
neurologian erikoislaakarille, joka vahvistaa
diagnoosiksi servikaalisen dystonian.

Vastaanoton jilkeen Annaa jii askarruttamaan

#3
DYSTONIAN HOIDON
SUUNNITTELU
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"TOIVON, ETTA HOIDOT
PALAUTTAVAT ELAMANI
NORMAALIKSL"

"Olisin halunnut ennen hoidon
aloittamista kuulla, ettid
botuliinitoksiinipistoshoidon teho on hyvin
yksilollisti ja ettd neurologini olisi mys
kertonut pistoshoidon vaikutuksista ja
tehosta pidemmiilli tihtdimella."

HOIDON SUUNNITTELU

Annan neurologi ohjaa hinet keskussairaalan
neurologian poliklinikalle, jossa hénelle
suositellaan oireiden hoitoon botuliinitoksiinia
pistoksina. Neurologi ehdottaa my®s lisaksi
fysioterapiaa. Yleislidkiri tekee lihetteen
fysioterapiaan neurologin suosituksesta.

Anna kamppailee usein uupumuksen kanssa,
Joka Johtuu ajoittaisen kivun aiheuttamista
ista. Hin toivoo, etti kipu helpottuisi

vield moni asia. Hin selvitté lisaa sairaud
seki sen hoitomuodoista internetista
I6ytimistédn artikkeleista.

POTILAS

Anna on hyvin helpottunut saadessaan vihdoin
diagnoosin. Viimeinkin hin tietd, ettei ole tulossa
hulluksi. Samalla han kuitenkaan ei ymmarra
miti diagnoosi tarkoittaa hanen kohdallaan, koska
sairaus on hinelle ennestin tiysin tuntematon.
Anna on surullinen ja pettynyt kun Kiy ilmi, ettd
kyseiseen sairauteen ei ole parantavaa hoitoa ja
ettd ainoat mahdolliset vaihtoehdot ovat ladkkeet
ja botuliinipistokset -ja nekin hoitavat vain
sairauden oireita.

PERHE / YMPARISTO

Annan perhe ja ystévit ovat myds helpottuneita,
ettd hinen oireidensa aiheuttaja on saatu selville.
He kokevat, ettd Anna ei halua puhua
sairaudestaan ja hyviksyvit tilanteen sellaisena
kuin se on. Kun Annan kollegat kuulevat
sairaudesta, he ovat pahoillaan, mutta eivét oikein
‘ymmiirrd, mistd varsinaisesti on kysymys.

ajan mittaan.

POTILAS

Anna toivoo, ettd hoito auttaisi hinta palaamaan
nom'naalun elamén. Oireet aiheuttavat jossain

jirin stressi seki rajoittavat normaalia elamai.
myos valttdd sosiaalisia tilanteita, koska haluaa
vaistad muiden katseita.

Annan mieliala vaihtelee ja hin on joskus vihainen ja
itkuinen ja kysyy itseltaan “miksi juuri mina?”.

PERHE / YMPARISTO

Annalla on ympérillién vélittivé perhe, ystivid ja
kollegoita. He tukevat ja osoittavat ymmérrysta.
Annan hyvi ystavi kannustaa hanta ottamaan
yhteyttd Suomen Dystonia-yhdistykseen, jonka
kautta hin voi saada lisitietoja sairaudestaan ja
kokemustietoa hoidoista sekii hoitopalvelujen
yhteystietoja. Lisaksi héin saa tietoa lihistolld
kokoontuvista vertaistukiryhmisti.

Huomaa, ettd tietyt termit (esim. kotihoidon, yleislaakarin tai fysioterapian palvelut) eivét ole yhtenevaisia kaikissa EU-maissa ja palvelut saattavat vaihdella maittain.
Potilasyhdistykset ja edunvalvontajérjestot voivat usein tarjota tukea ja resursseja potilaille ja perheille

Vastuuvapauslauseke

ERN-RND nimenomaisesti kieltdytyy kaikista takuista, jotka koskevat myyntikelpoisuutta tai soveltuvuutta tiettyyn kdytton tai tarkoitukseen. ERN-RND ei ota vastuuta
mistddn henkilévahingosta tai omaisuusvahingosta, joka aiheutuu tai liittyy ndiden tietojen kdyttoon, eika mistaan virheista tai puutteista.

#4
PISTOSHOIDON ALOITTAMINEN JA
ENSIMMAISET HOITOTULOKSET
42 -44

"OLEN HUOLISSANI,
MITA NYT TAPAHTUU."

"Kun botuliinitoksiinipistok
eivit toimineet hyvin, menetin lolvom, koska
mmu]le kerrottlm, etti se oliainoa
hoi 1 polikdinilall
pistiivi neurologi ei ole joka kerta sama ‘henkilo,
'miki hieman jannittii minua. Tiysin vieras
laikiri ei tunne minua ja samoja asioita saa
kertoa yha uudestaan. Informaation kulku
innistani ja hoidon vaik desta ei aina

toimi tehokkaasti neurologilta toiselle."

HOIDON ALOITUS:

Botuliinitoksiinipistokset

Aluksi pistoshoito tuo helpotusta Annan oireisiin,
mutta sithen liittyy myds yla- ja alamikii. Anna saa
pistoshoitoa kolmen kuukauden vilein, mutta kokee

#5

ELAMAA DYSTONIAN
JA HOITOJEN KANSSA

> 44

"MINUN ON OPITTAVA

ELAMAAN DYSTONIAN

KANSSA. EI OLE MUUTA
VAIHTOEHTOA."

”Tami on piivittiinen matka seki taistelu.
Dystonia on osa minua, mutta se ei maariti

minua il . Olen oppi
itsedini ja ymparoivid maailmaa eri tavalla.”

HOITOSUUNNITELMA

HOITOSUUNNITELMA

Anna on ollut usein sairauslomalla, kun
sairaudessa on ollut huono vaihe. Annan
honostrategma.n on ttynyt monta eri

bot

tilanteen vaikeaksi jo viikkoja ennen
pistoskertaa. Joka tapauksessa
botuliinitoksiinihoidolla on ollut suurin teho hinen
oireidensa hoidossa. Kun hoidon vaikutus on
parhaimmillaan, Anna péttéa kokeilla joogaa ja
rentoutumisharjoituksia.

POTILAS

Alun turhautumisen jilkeen Anna on oppinut
selviytymaan hoidon tehon vaihtelevuuden
kanssa. Kun botuliinitoksiinihoidon teho on
ollut pienintd, hin lepdd enemman ja valttdd
tyontekoa seki sosiaalisia tilanteita. Kun
hoidon teho on ollut parhaimmillaan, hin
pystyy elamain lahes normaalia elamaa.
Annalla on seka hyvid ettd huonoja kausia,
jalkimmdisiin liittyy ahdistusta seka
masentuneisuutta.

PERHE/ YMPARISTO

Hinen perheensi, erityisesti hinen lapsensa,
antavat hanelle voimaa ja tukea kohdata
nykyinen eldma.

Euroopan unionin
osarahoittama

fysioterapia, akupunktio, kipugeelin ki;
kipualueilla, urheilu (uinti, kively, pyoriily),
terveellinen ruokavalio, bentsodiatsepiinit
tarvittaessa. Kuitenkaan Annalla ei ole ollut
keskitettyd hoidon suunnittelua ja hyvin usein
hin on itse etsinyt itselleen omaan tilanteeseen
soveltuvat terveydenhuollon asiantuntijat.

POTILAS

Nykyadn Annalla ei ole end samaa tyotd, koska
hénen taytyi luopua vaativasta asemastaan koulun
rehtorina. Hén on oppinut eldmaan sairautensa
kanssa ja on alkanut véhitellen hyvaksyé sen.
Askel kerrallaan han rakentaa elimaénsi
uudelleen ja oivaltaa, ettd hin voi vield kohdata
erilaisia vuorovaikutustilanteita, harrastaa seké
auttaa muita ihmisid.

PERHE / YMPARISTO

ettt s s s
ovat loytaneet hyviin tavan kohdata Annan
sairauden. Ajoittain perheessa on ristiriitoja, koska.
Annan puoliso unohtaa toisinaan, ettd Anna on
uupunut ja arkiset askareet vievét hénelti aiempaa
kauemmin aikaa. Vililli puoliso unohtaa, ettei
‘Anna pysty tekemiéin kaikkia asioita entiseen
tapaan. Elimé kuitenkin kantaa eteenpéin.

European
Reference
Network

for rare or low prevalence
complex diseases

i Network
Neurological Diseases
(ERN-RND)

Péivitetty huhtikuussa 2023



