Hoitovasymys

Hoitovasymys - haaste
potilaalle, laheisille ja
hoitohenkilokunnalle

"Mina olenvasynyt; vasynytsairastamiseen, kyllastynyt|aakareihin
jaladkkeisiin." Nain monivarmaan ajattelee, harvempisanoo sen
aaneen. Talle olotilalle voi olla syyna hoitovasymys.

Hoitovasymys tarkoittaa vasymisté sai-
rauden jatkuvaan hoitamiseen. Hoito-
vasymys liittyy usein pitkdaikaissairauk-
siin, jotka vaikuttavat jokapaivaiseen
eldmaén ja kuormittavat henkisesti.

Laheiset eivat usein huomaa tai ym-
marra hoitovasymysta eiké siita karsiva
itsekaan oikein tieda, mika on vialla
eikd osaa kuvailla olotilaansa. Laaka-
rit ja hoitajat tunnistavat vield melko
huonosti hoitovasymyksen, jolloin po-
tilas ei valttdmatta saa tarvitsemaansa
tukea.

Miten hoitovasymys
voidaan maaritella?

Hoitovésymysta ei ole erityisesti m&a-
ritelty terveysalan sanakirjoissa ja sita
on Suomessa tutkittu IBD:n osalta mel-
ko vdhan. Psoriasisliiton nettisivuilla
hoitovasymys on maéritelty kyllasty-
miseksi jatkuvaan hoitamiseen; siita
seurauksena on hoitotauko ja sen myo-
ta todennakdisesti oireiden pahenemi-
nen. Englanninkielessa kasite fatigue
tarkoittaa sairauden tai sen hoidon
aiheuttamaa vasymystd ja uupumusta,
joka ei helpota nukkumisella tai lepaa-
miselld. Hoitovasymysta voi kuvailla
nailla samoilla sanoilla.
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Miten hoitovasymys
ilmenee?

Hoitovasymys voi vasymyksen ja uupu-
muksen lisdksi ilmetd masennuksena,
unihdiriéina ja karsimattomyytena.
Se voi ilmetd myds keskittymiskyvyn
vaikeutena, ahdistuksena, pelkona ja
voimattomuuden tunteena. Laakityk-
sen, hoidon ja/tai seurannan laimin-
lydnti voi olla myds hoitovésymyksen
seurausta. Oireita saatetaan salata ja
teot ja puheet voivat olla ristiriitaisia.
Jos oireet jaavat kertomatta, ei hoito-
henkildkunta ehka pysty tunnistamaan
hoitovasymysta. Hoitovasymys voi olla
hetkellista tai pitkékestoista. Hetkelli-
nen hoitovdsymys on ymmarrettavaa
eika siité pitdisi tuntea syyllisyytta. Jos
hoitovasymys jatkuu pitkdan, siihen tu-
lee puuttua mahdollisimman nopeasti.

Mista hoitovasymys voi
aiheutua?

Hoitovdsymysta aiheuttavat tekijéat
voidaan jaotella potilaasta, ympa-
ristdsta, sairaudesta tai sen oireista
sekd hoidosta johtuviin tekijoihin.
Potilaasta johtuvia tekijéitd voivat
olla jatkuva oireiden tarkkailu ja sai-
rauden aktivoitumisen pelko. Oman
sairauden hoitamisessa voidaan kokea

Artikeln pa svenska
pa sidan 12.

epavarmuutta, koska omien voimava-
rojen arvioiminen on vaikeaa. Joskus
eldmén positiivisten asioiden |0yta-
minen tuottaa hankaluuksia. Ymparis-
tén ylimitoitetut odotukset suhteessa
potilaan vaihtelevaan vointiin ty&ssa,
opiskelussa ja kotona saattavat myds
edistdé hoitovasymyksen kehittymista.

Sairaudesta johtuvia tekijoita voivat
olla hallitsemattomat oireet, kuten
tihe&t ulostamiskerrat, pidatyskyvyn
puute ja vatsan alueen kiputilat. Myds
yolliset ulostamiskaynnit ja unihairiot
lisddvat vasymysta. Sadénndllisen 135-
kehoidon toteuttaminen voi ajoittain
tuntua tyolaalt ja rasittavalta. Mieliala
saattaa vaihdella etenkin sairauden ak-
tiivivaiheessa ja olo tuntua alavireiselta.

Hoidosta johtuvia tekij6ité saattavat
olla riittdmatdn tiedonsaanti sairau-
desta ja sen hoidosta sekd psyykki-
sentuen puute. Liséksi usein vaihtuva
hoitohenkildstd voi heikentda hyvén
hoitosuhteen luomista. Jatkuvat muu-
tokset esimerkiksi 1dakehoidossa, ti-
heéat kontrollit sekd uudet tutkimukset
aiheuttavat stressid. Hoitovasymysté
voi aiheuttaa my&s se, ettd hoidosta
huolimatta ei saada riittavaa tai tyy-
dyttdvaa hoitotulosta.
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Mita hoitovasymyksesta
voi seurata?

Hoitovasymys voi pahentaa sairauden
oireita, heikent&a toiminta- ja tyokykyé
sekd eldmanlaatua. Hoitovésymykses-
té kérsivé pystyy vield pakottamaan
itsensa tekem&én paivittaisia toimiaan
ja hallitsemaan vasymysta mielensa
avulla. Uupumuksesta karsivalld keho
ottaa ylivallan, eikd ihminen pysty en&a
pakottamaan itsedén suoriutumaan.
Tiedetdan, etté pitkaaikaissairautta
sairastavilla voi olla usein hoitovasy-
myksen vuoksi vaikeuksia suoriutua
paivittdisistd toimista ja vastuista, ku-
ten perhe-eldmasta, tyotehtavista tai
opiskelusta. Kyky itsensa hoitamiseen
ja hoitoon sitoutumiseen véhenee. So-
siaaliset suhteet karsivat, silla [aheisten
tai puolison voi olla vaikeaa ymmartaa
hoitovasymyksesta karsivan tunnetiloja
javasymystd. Seurauksena voi esiintya
my&s seksuaalista haluttomuutta. Ti-
lanne saattaa johtaa ristiriitoihin seka
liséta stressid ja omalta osaltaan pa-
hentaa entisestdan hoitovasymysté ja
heikentdd elédménlaatua.

Miten hoitovasymysta
voidaan ennaltaehkaista
ja hoitaa?

Potilaan ja hoitohenkildkunnan vali-
nen luottamuksellinen suhde ja hoidon
jatkuvuus auttavat paremmin tunnis-
tamaan potilaan lievén vasymyksen ja
erottamaan sen hoitovdsymyksesta.
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Potilaan on tarkeda saada yhteys hoito-
paikkaan vaivattomasti ongelmatilan-
teessa. Mahdollisen hoitovasymyksen
kehittymiseen pystytdén nain puuttu-
maan ajoissa. Yhdessa voidaan parem-
min etsid keinoja véhentdé sairauden
paivittaistd elamaa rajoittavia tekijoits,
jotka omalta osaltaan saattavat lisa-
t& hoitovasymyksen riskid. Hoidon
suunnittelussa ja toteutuksessa tulee
mahdollisuuksien mukaan huomioida
potilaan eldméantilanne, omat toiveet
ja kokemukset sairautensa hoidosta.

Pitkdaikaista sairautta sairastavan
tulee oppia tunnistamaan omat voi-
mavaransa ja hyvaksya oma rajalli-
suutensa.On tarkeda |6ytdad keinoja
stressin hallintaan; nain voi ehka hallita
paremmin nykypaivén stressaavaa ja
kiireistd elamaa. ltselleen tulee olla
armollinen ja levata tarpeen mukaan.
Osalle potilaista kiireisen& oleminen
voi olla keino, ettei tarvitse miettia
sairautta tai sen tuomia rajoituksia.

Hyvé fyysinen kunto auttaa jaksamaan
paremmin ja kohottaa mielialaa. On
tarkeds |6ytaéa asioita, jotka tuottavat
hyvaa mieltd ja auttavat rentoutumaan.
Keskustelu omista tunteista, tuntemuk-
sista ja sairauden tuomista kokemuksis-
ta puolison, |&heisten ja ystavien kanssa
on térkedd, jotta he voivat paremmin
ymmart&a sairauden tuomia oireita ja
tunnetiloja. On térkedéd myos antaa it-
selleen lupa ottaa apua vastaan. L&hei-
syys, hellyys ja kosketus ovat ihmisen
perustarpeita, jotka tuovat kaikille hy-
vénolon tunnetta ja lisdévat positiivista

energiaa. Saman kokemuksen omaa-
vat voivat antaa toisilleen paljon, joten
vertaistukiryhmét ja sopeutumisval-
mennuskurssit voivat my6s lisata kykya
ehkaisté tai lievittda hoitovasymysta.

Potilaan pitaa uskaltaa ottaa yhteytta
hoitohenkildkuntaan ja kertoa rehelli-
sesti voinnistaan seka vasymyksesta,
masennuksesta ja unih&iridista, koska
ne voivat olla hoitovésymyksen ensioi-
reita. Hoitovasymyksesta pitda puhua
avoimesti, eikd sitd pidé haveta. Aina
vaan ei jaksa. Sairautensa kanssa si-
nuksi tullut osaa arvostaa arjen pienia
asioita. Potilaan tulisi muistaa, ettd on
my&s hyvid paivig, joista ammentaa
voimavaroja. Erdén potilaan sanoin
"Vaikka elédméa ei aina ole taydellists,
siind on taydellisia hetkid".

Kirjoittajina IBD- hoitoty6n asian-
tuntijahoitajat:

Anttila Sanni, TYKS, Gastroentero-
logian poliklinikka

Knuutila Arja, EKSOTE , Gastroen-
terologian poliklinikka

Leiviska Irma, OYS, Vatsakeskus

Palmgren Marjo, Essote, Endoskopia
yksikkd / Sisatautien- ja keuhkosaira-
uksien osasto

Ylinen Eeva-Riitta TtT, hoitotyon leh-
tori, Savonia-AMK, terveysala, Kuopio

Lahdeluettelo on saatavilla kirjoitta-
jilta.-
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Vardtrotthet

Vardtrotthet - En utmanin
for patienten, de anhériga
och vardpersonalen

“Jag ar trott. Trott pa att vara sjuk, utled pa ldkare och mediciner.” Sakert
tdnker manga sa, men fa sdager det hogt. Orsaken till ledan kan vara
vardtrotthet, vilketbetyder att patienten artrott pa standigt aterkommande
behandlingar. Vardtrotthet drabbar ofta patientermeden langvarig sjukdom
som paverkar det dagliga livet och ar psykiskt pafrestande.

Det hénder ofta att patientens anhori-
gainte marker eller forstar att det géller
vardtrotthet, och att den drabbade
sjalv inte riktigt vet vad som felas ho-
nom eller henne och inte kan beskriva
sitt tillstand. Lékarna och sjukskotarna
&r &nnu inte sarskilt bra pa att identifie-
ra vardtrotthet, och darfor far patienten
noédvéndigtvis inte det stéd som han
eller hon behover.

Hur definieras
vardtrotthet?

Vardtrotthet som begrepp ingarinte i
hélsovardsbranschens ordbdcker, och
inom ramen fér IBD har fenomenet
undersokts ganska lite i Finland. Pa Ps-
oriasisférbundets webbsidor definieras
vardtrotthet som olust hos patienten
infor standiga vardatgarder; foljden
kan bli avbrotti behandlingen och san-
nolikt smaningom vérre symtom. Pa
engelska definieras begreppet fatigue
som trotthet och utmattning orsakad
av sjukdom eller vard, symtom som
inte lindras med sémn eller vila. Vard-
trétthet kan beskrivas pa samma sétt.

Hur visar sig
vardtrétthet?

Utdver trétthet och utmattning kan
vardtrotthet medfora depression,
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sdmnsvarigheter och rastléshet. Sym-
tom kan vara koncentrationssvarighe-
ter, angest, rddsla och energiléshet.
Féljden kan ocksa bli att patienten
férsummar sin medicinering, vard
och/eller sina ldkarkontroller. Patien-
ten kanske déljer symtomen, och &r
inkonsekvent, dvs. séger ett men goér
nagot annat. Om patienten inte berat-
tar om sina symtom har vardpersonalen
kanske svart attidentifiera vardtrétthet.
Tillstandet kan vara 6vergaende el-
ler langvarigt. Tillfallig vardtrotthet &r
forstaelig och patienten behéver inte
kénna nagon skuld. Om vardtréttheten
fortsatter Idnge &r det viktigt att ingripa
sa snabbt som mgjligt.

Vad orsakar
vardtrotthet?

Orsaken vardtrotthet kan vara nagot
hos patienten, nagot i miljon, sjukdo-
men eller sjukdomssymtomen samt
varden.

Patienten kanske standigt iakttar sina
sjukdomssymtom och &r radd for att
sjukdomen aktiveras. Patienten kan
kdnna sig oséker pa att varden funge-
rar eftersom han eller hon tycker det
&r svart att bedéma sina egna kraft-
resurser. Ibland kan det vara svart att
finna nagot positivt i tillvaron. Omgiv-

ningens alltfor stora forvéntningar pa
arbetsplatsen, i studierna och hemma
i relation till patientens omvaxlande
halsotillstand kan ocksa bidra till vard-
trotthet.

Vardtrotthet kan upptrada i form av
ofrivilliga symtom, som t&ta tarmtom-
ningar, inkontinens och magsmértor.
Nattliga tarmtdmningar och sémn-
stérningar trottar ut patienten. Regel-
bunden medicinering kan tidvis kdnnas
jobbig och anstrangande. Patienten
kan uppleva humaorsvangningar och
nedstdmdhet i synnerhet i sjukdomens
aktiva faser.

Varden kan medverka till vardtrétthet
genom otillracklig information om
sjukdomen och hur den behandlas
samt brist pa psykiskt stod. Dartill kan
sténdig omséttning bland vardperso-
nalen férsdmra en bra vardrelation.
Sténdiga féréandringar av till exempel
lakemedelsbehandlingen, téta kontrol-
ler och nya undersékningar leder till
stress. Vardtrotthet kan ocksa uppsta
om patienten inte far ett tillréckligt
eller tillfredsstallande vardresultat trots
behandlingen.
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Foljden av vardtrétthet?

Vardtrotthet kan forvarra sjukdoms-
symtomen, férsdmra handlings- och
arbetsférmagan och ge sémre livskvali-
tet. En patient som lider av vardtrotthet
kan alltjamt tvinga sig sjélv att utfora
sina dagliga sysslor och dvervinna sin
trétthet. Hos en patient som lider av
utmattning tar kroppen dver och per-
sonen kan inte langre tvinga sig sjalv
till ndgot. Det &r ként att patienter med
en langtidssjukdom ofta kan ha svart
att orka med sina dagliga sysslor och
ta sitt ansvar pa grund av vardtrotthet,
som familjeansvar, arbetsuppgifter el-
ler studier. Férmagan att ta hand om
sig sjalv och sin vard minskar. Sociala
kontakter blir lidande eftersom detkan
vara svart for anhériga eller personens
livspartner att forstad den vardtrottas
kanslotillstand och trétthet. Tillstandet
kan ocksa leda till sexuell olust. Situa-
tionen kan medféra konflikter och dkad
stress, vilket for sin del forvarrar vard-
tréttheten och férsémrar livskvaliteten.

Hur kan man férebygga

och behandla
vardtrotthet?

Ett fortroendefullt férhallande mel-
lan patient och vardpersonal samt en
kontinuerlig vard bidrar till att man
|&ttare kan identifiera lindrig trétthet
hos patienten och skilja den fran vard-
trotthet. Det ar viktigt att patienten i
en problemsituation kan kontakta vard-
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stallet utan svarighet. Da &r det lattare
att ingripa i tid om patienten verkar
utveckla vardtrotthet. Tillsammans kan
patienten och vardpersonalen férséka
hitta olika satt att minska faktorer som
begransar den sjukes dagliga liv, och
som kan &ka risken fér vardtrotthet. Nar
varden planeras och genomférs ska
man beakta patientens livssituation,
hans eller hennes egna énskemal och
erfarenheter av varden sa mycket som
det bara ar mgjligt.

En langtidssjuk patient ska lara sig
identifiera sina egna madjligheter och
acceptera sina begransningar. Det ar
viktigt att finna olika satt att bearbeta
stress; da kan man kanske battre han-
tera dagens stressande och snabba
livsforing. Man ska vara barmhartig
mot sig sjalv och vila nar det behdvs.
For en del patienter &r en jaktig livs-
foring ett satt att undvika att tdnka pa
sjukdomen eller de begransningar som
den medfér.

God fysisk kondition bidrar till att pa-
tienten orkar battre och har en positi-
vare instéllning. Det ar viktigt att hitta
sadant som skapar gladje och hjélper
patienten att koppla av. Samtal med
anhériga och vanner om de egna kans-
lorna, upplevelser och erfarenheter av
sjukdomen &r viktiga for att de battre
ska forsta vilka symtom och kénslotill-
stand som hor till sjukdomen. Det &r
ocksa viktigt att tillata sig att ta emot
hjalp. Narhet, dmhet och berdring ar

nagra av manniskans grundbehov och
ger en kansla av valbehag och positiv
energi. Personer med liknande erfaren-
heter kan ge varandra mycket, darfér
kan kamratstédsgrupper och anpass-
ningstraningskurser 6ka férmagan att
férebygga och lindra vardtrétthet.

Patienten ska vaga kontakta vardper-
sonalen och arligt beratta hur han eller
hon mar, tala om trotthet, depression
och sémnsvarigheter, eftersom de kan
vara de férsta symtomen pa vardtrott-
het. Man ska prata dppet om vard-
trétthet, det &r inget att skdmmas for.
Man kan inte alltid orka. En patient
som blivit du med sin sjukdom vet att
uppskatta vardagens sma ting. Patien-
ten ska komma ihdg att det nog ocksa
kommer goda dagar som ger styrka.
Som en patient sade “Aven om livet
inte alltid &r perfekt finns det stunder
som &r perfekta”.

Artikelforfattarna ar experter pa
IBD-vardarbete:

Anttila Sanni, Aucs, gastroentero-
logiska polikliniken, Knuutila Arja,
EKSOTE, gastroenterologiska po-
likliniken, Leiviska Irma, OYS, gastro-
centrum, Palmgren Marjo, Essote,
endoskopienheten / avdelningen for
invértes- och lungsjukdomar, Ylinen
Eeva-Riitta HvD, lektor i vardarbete,
Savonia-AMK, halsovardsbranschen,
Kuopio

Kéallférteckningen tillhandahalls av

forfattar. m
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