Kumppanina kipu

Tuulikin tuntuu kipuna kolmoishermosdrkya
sairastavan Outi Elon kasvoilla. Téman takia han elda sisdtiloissa.

TEKSTI MAARIT VUORISTO KUVAT PAAVO MARTIKAINEN

uti Elo odottaa junaa Tikkuri-

lan rautatieasemalla. Koska

pdivd on kylmi, héin istuu

parkkipaikalla autossaan. Yht-

dkkid hin tuntee kasvoissaan

jarkyttavan kivun. Than kuin
péd rgjahtéisi. Kovimmin kipu tuntuu ham-
paissa: ovatko ne haljenneet?

Auton taustapeilistéd tuijottaa kuitenkin
ihan tavallisen ndkéinen Outi. P44 on pai-
kallaan ja kaikki hampaat suussa.

Heti kun Outi kivulta kykenee, hin ajaa
hammasléédkarille. Tyot Helsingin kérédjéoi-
keudessa saavat jadda siltéd paivélta.

”Hampaissanne ei ole mitddn vikaa. Rou-
va on hyvé ja sy0 vain Buranaa”, kuittaa
hammaslédékari tutkittuaan Outin suun.

Ladkkeisté ei ole apua, vaan sdhkodisku-
mainen kipu jatkuu jatkumistaan. Outi
juoksee hammasléddkarilta toiselle. Yksi eh-
dottaa juurihoitoa, toinen usean etuham-
paan poistoa.

— En suostunut, koska hampaani oli to-
dettu terveiksi. Ja hyva niin, silld sittemmin
sain kuulla, ettd hampaiden turha poistami-
nen todennikoisesti vain pahentaa kolmois-
hermosérkyd, josta kipuni todellisuudessa
johtuivat, Outi kertoo 14 vuotta myohem-
min.

Diagnoosin 16ytyminen vei nelji vuotta.
Tuona aikana Outi ehti peldté, ettd hanelld
oli kasvain poskiontelossa tai hén oli tulos-
sa hulluksi.

MYOS MONI LAAKARI oli sitd mieltd, ettd po-
tilaalla viirasi pééssé, koska Outin kivulle ei
l6ytynyt selitystéd. Kasvokivun lisdksi hénen
selkénsd oli kiped, ja lopulta hdn puri ham-
paansa rikki kivun takia. Oli mentdvé taas
hammasléédkariin.

Té&lld kertaa hammasléagkéri kuunteli Ou-
tia tarkasti. ”Saatan ehké tietdd, mistd on
kyse, mutta jos kyse on siitéd, mité arvelen,
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en osaa auttaa sinua”, hén sanoi ja ldhetti
Outin leukakirurgin vastaanotolle.

Sielld selvisi, ettd Outi sairasti epétyypil-
listéd kasvokipua. Se on trigeminusneuralgi-
an eli kolmoishermoséryn toinen muoto.

— Suhtauduin diagnoosiin rauhallisesti.
Olin elényt selkdkivun kanssa monta vuot-
ta, joten arvelin, ettd oppisin eldmian myos
tdmén sdryn kanssa. Tarkeinta oli, ettd sain
viimein lddkityksen, joka mahdollisesti toi-
misi.

Kolmoishermosérysséd esiintyy yleensa
sarja voimakkaita sédhkoiskumaisia kipu-
tuikkauksia. Kipua voi ilmaantua kasvojen
ihon koskettamisesta, hampaiden pesusta
tai syomisestd. Myos kasvoille puhaltava
kylma tuuli ja viima voivat laukaista kivun.

Kivun aikana potilaan on mahdotonta pu-
hua, sy6da ja liikkua. Epétyypillisessd muo-
dossa esiintyy kiputuikkausten lisdksi jat-
kuvaa jomottavaa kipua.

Kolmoishermosérkyéd ei voi parantaa,
mutta sitd voidaan lievittédd epilepsiakipu-
ladkkeilld. Ensimmaéinen ldéke, jota Outi ko-
keili, ei kuitenkaan sopinut hénelle.

— Ajan ja paikan taju katosi, ja eksyin ko-
ko ajan. Kerran en l6ytanyt kotiin, vaikka
olin vain korttelin padssé kotoa.

Sopiva ladke 16ytyi vasta monien kokeilu-
jen jélkeen. Sen rinnalla kédytetdédn muita
ladkkeitd, jotka tehostavat vaikutusta. Laa-
kehoito turruttaa pahimman kivun.

— Eniten oloani on helpottanut se, ettéd olen
oppinut eldmé&én kivun kanssa — kuunnellen
sairauttani mutten liiaksi. Véltdn kipua aihe-

uttavia asioita, mutta yritén el téysilld en-
ki mieti, miten paljon minua sattuu.

ENSIMMAISET VUODET olivat tdynné luopu-
misen tuskaa. Koska kolmoishermosirky
pahenee ulkoilmassa, eldma alkoi keskittya
sisdtiloihin, pé&dasiassa kotiin.

— Olin ennen ulkoilmaihminen. Samoilin
metséssd, ajoin moottoripyorilla ja veneilin.
Enéé en voi tehdd mit&én niist4, ja vanhas-
ta luopuminen on vaatinut surutyoté. Toi-
saalta sisdlldkin voi tehdd paljon, kun on
mielikuvitusta ja asennetta.

Niitd Outilla riittd4. Han on aina ollut
luova ja tykdnnyt tehdd kaikenlaista kisil-
ld4n. Hénen suuri rakkautensa on lasi.

— Olen tehnyt lasit6itd pimeimpinékin ai-
koina. Monet tyoni ovat syntyneet kivun ja
menetysten vuoksi. Pidén niitéd voitonmerk-
keinéni. Selvisin, ja minulle j&& kivuista jo-
tain pysyvaa ja kaunista jéljelle.

Outi ei ole jattényt liikkumistakaan, mut-
ta metsdpolut ovat vaihtuneet Jumboon ja
Ikeaan. Matkaa kertyy niissékin kulkiessa
ulkoilulenkin verran.

— Myyjat varmaan ihmettelevit, jos huo-
maavat minun kiertdvdn samaa kerrosta
kolmatta kertaa tai kun nédkevdt minun
juoksevan rappuja kerroksesta toiseen. Jos
asuintalojen ulko-ovet olisivat auki, juoksi-
sin my6s niiden portaita.

Endd Outi ei varsinaisesti kaipaa ulkoil-
maa. Menossa on jo yhdeksis vuosi siséti-
loissa, ja ihminen sopeutuu ja tottuu kaik-
keen, my6s tdhan. Kaipuu péésté ulos pai-
suu suureksi ainoastaan keviisin, pitkdn
talven jdlkeen. Tdmén takia Outi matkustaa
maaliskuussa mielellddn tropiikin 1ampo6n,
jossa hén voi kévelld ulkona, uida ja istua
veneessd.

— Matkat ovat eldkeldiselle isoja rahallisia
panostuksia. Minulla ei ole varaa matkustaa
joka vuosi.

Kolmoishermosarky vei
Outi Elolta ulkoiluhar-
rastukset, mutta sisati-
loissakin voi puuhata
kaikenlaista, vaikkapa
hellid kolmivuotiasta
toyvillakoiraa Nalaa.



”"Minulla on siili
poskionteloissani
tai porkkana
survottuna korviini.”

Tyokyvyttomyyseldkkeelld 46-vuotias
Outi on ollut nyt kolme vuotta. Tydstd luo-
puminen oli hinelle kipeimpid menetyksii.

ALUKSI OUTI SINNITTELI t6issd kivuistaan
huolimatta. Lopulta hénen oli pakko alkaa
tehdd lyhennettyé tyoviikkoa, neljaa tuntia
neljénd péivina.
— Ajattelin, ettd senhén jaksaa kuka vain,
mutta olin vddrdssi. Jouduin jadméédn
sairauslomalle, joka muuttui kuntou-
tustueksi lddkérin kidskystd. En pysty-
nyt endd palaamaan t6ihin, ja minun oli
myo6nnettédva itselleni, etten ollut tyo-
kykyinen.

— Se oli masennuksen paikka. Olisin niin
kovasti halunnut olla tdissd. Sosiaaliselle
ihmiselle oli vaikeaa jadda yksin
T kotiin. Jonkin aikaa kotiovi

tuntui helvetin portilta. He-

ti kun sen avasi, minuun
sattui.

Téssé vaiheessa Outilta oli
diagnosoitu toinenkin sairaus:
Ehlers-Danlosin oireyhtyma eli
EDS. Se on harvinainen geneettinen sideku-
dossairaus, joka saa kehon valmistamaan
kollageenin véérin. Oireita ovat krooninen
vaikeahoitoinen kipu, lihasten heikko rasi-
tuksensieto ja nopea visyvyys.

— EDS:n takia lihakseni ovat aina kram-
pissa ja jidseneni menevéit helposti sijoil-
taan. My6s vaikeat raskauteni saivat seli-
tyksen.

3\ EDS-diagnoosi syntyi Outin niska- ja
\ selkdkivuista. Niitd selviteltiin sa-

\  manaikaisesti, kun etsittiin sopivaa

b lddkettd kolmoishermoséryn hoi-
toon. Pahimmillaan EDS voi vie-

dé potilaan py6réatuolikuntoon.
— Ehké mindkin pdddyn pyo-
rétuoliin, mutta kahden lap-

sen &itind minusta tuntuu
ikdvimmaltd se, ettd saira-

us on perinnéllinen. Itse
olen kuitenkin sukuni
ensimmadinen, jolla on
tdma4 diagnoosi. Ko-
en suurta surua
siitd, ettd voin
antaa sairau-
den eteen-
péin.

Outin perhe on sopeutunut hinen saira-
uksiinsa hyvin. Lapset eivit edes muista di-
tidén terveend.

— Eldmme tavallista arkea, joskaan meilld
ei pidetd ovia auki. Kaupassa mieheni kier-
td4 liha- ja maito-osastot, joissa on kylma.
Hian on myos perheen kokki: hén haluaa
tehd& minulle hyvéé ruokaa, koska ei pysty
auttamaan minua kipujeni kanssa.

»VOISITTEKO MUUTTAA johonkin ldmpimém-
pdin maahan?” 1ddkari kysyi Outilta viiti-
sen vuotta sitten. Kaikki ladkkeet oli kokeil-
tu, eika ladkéarillé ollut endd keinoja auttaa.
Hén kirjoitti Outille ldhetteen neurokirur-
gin luo.

Neurokirurgi teki Outille mikrovaskulaa-
rinen dekompressio -leikkauksen. Se tar-
koittaa puristuksissa olevan verisuonen
— josta kolmoishermosérky voi johtua — va-
pauttamista. Leikkauksesta ei ollut hyotya.

— Téasté seurasi kevyt masennus, mutta
olin silti tyytyvéinen, ettd menin leikkauk-
seen. Nyt kaikki mahdollinen on tehty. En
kuitenkaan aio muuttaa pois kotimaastani
yhden sairauden takia.

Katkeruutta Outi ei kokemansa takia tun-
ne. Misté hén olisi katkera? Ja kenelle?

— Pelkké kipu vie niin hirveésti voimia, et-
tei niitd kannata haaskata vihaan ja katke-
ruuteen.

Sen sijaan raivostuminen on Outille tuttu
tunne. Vaikka hin kehuu Vantaan kipupoli-
klinikalla saamaansa hoitoa hyvéksi, ensi-
apuun pddseminen on ollut hankalaa.

— Kipupotilaan on vaikea padsté edes vas-
taanottovirkailijan ohi, silld hintd pidetdén
usein narkomaanina ja lddkkeiden vaérin-
kiyttdjana. Kerran ovi suljettiin osastollakin
nenini edesté, koska ld4kéri ei halunnut mi-
nua sinne. Tdmén takia en mene hakemaan
kipupiikkid, ennen kuin jalat pettévit alta.

My0s se harmittaa, ettd diagnoosin saa-
minen vei niin pitkén aikaa. Tyypilliseni al-
kanut kolmoishermoséirky ehti muuttua
epétyypilliseksi, ja taudin hoitamisesta tuli
vaikeampaa. Kivuttomia pdivid Outilla ei
enéi ole. Pahimmillaan kipu on niin kovaa,
ettd se on viedd jarjen.

— Kuvailen kipua sanomalla, ettd minulla
on siili ménkimé&ssé poskionteloissani tai
porkkana survottuna korviini. Tdim4 antaa
tilanteesta paremman kuvan kuin sanoa né-
tisti, ettd kolmoishermosérky on tuikkivaa.

JOKYMMENEN VUOTTA SITTEN Outi paatti, et-
td hén eldisi tdssé ja nyt. Han kyllastyi odot-
tamaan seuraavaa lddkériaikaa ja ylipddnsa
mitdén. Han ei liioin halunnut vatvoa men-
neitéd, koska se teki hinet surulliseksi.

— Ensimmadisend 14hti kello, ja kiire loppui

Lasityot ovat Outin suuri rakkaus. — Monet tyoni ovat syntyneet
kivun ja menetysten vuoksi. Pidadn niita voitonmerkkeinani.

sithen. Samalla stressi vdheni. Annoin itsel-
leni my6s luvan hajota. Rdkd poskella itku
auttaa aina, Outi kertoo.

My®os vertaistuesta on ollut hy6tya ja iloa.
Outi ajautui sen pariin, kun hinen miehensé
ehdotti osallistumista vertaistapaamiseen.
Sielld hén tutustui kohtalotoveriinsa, jonka
kanssa perusti Triget-vertaisryhmén. Aluksi
jésenid oli vain viisi, mutta nyt heitd on 288.

— Se on aika hyvin, kun ottaa huomioon,
miten harvinainen sairaus kolmoishermo-
sdrky on. On pieni todenn#kéisyys, ettd toi-
nen sité sairastava kévelisi kadulla vastaan.
Toista ei liioin tunnistaisi, koska sairaus ei
néy paédllepdin. Tdmén takia muiden on vai-
kea tajuta, miten kovasta kivusta on kyse.

Nykyisin Outi toimii vapaaehtoispohjalta
Suomen Kipu ry:n tiedottajana ja hallituk-
sen jisenend sekd Migreeniyhdistyksen ko-
kemuskouluttajana. Liséksi hén tekee va-
paaehtoistyotd Harvinaiset-verkostossa ja
Suomen Ehlers-Danlos-yhdistyksessd. Hin
on mukana my6s kansainvélisissd kolmois-
hermosarkykuvioissa.

— Pidén kaikkea tatd hauskana harrastuk-
sena, mutta pelkdstddn itseni takia en taté
tekisi. En ole yksin, vaan autan kavereita. Ja
kaverien edestd teen kaikkeni.
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Kolmoishermosarky ei ndy paallepdin. Outin mukaan monien
on siksi vaikea ymmartaa, kuinka raastavaa kipu on.

Yksi kovimmista kiputiloista

Kolmoishermosarky on kasvo-
jen alueen kolmihaaraisen tuntohermon, nervus
trigeminuksen, neuropaattinen kiputila. Kysees-
sa on yksi kovimmista tunnetuista kivuista.

Silmahermon haara huolehtii silmén alueen ja
otsan tuntoaistista, yldleukahermo posken, ne-
nan seka yldleuvan tuntoaistista ja alaleukaher-
mo alaleuan tuntoaistista. Suurin osa kolmois-
hermokivuista paikantuu toisen tai kolmannen
haaran alueelle. Tyypillisesti kipua on toisella
puolen kasvoja, mutta my6s molemminpuolinen
kasvokipu on mahdollista.

Kolmoishermosarkya on enemman naisilla
kuin miehilld, ja useimmiten se ilmaantuu keski-
jassa. Sairastua voi nuorempanakin, jopa lapse-
na. Sairaus on hyvin harvinainen: vuosittain sai-
rastuu 3-5 ihmistd 100 000:sta. Tama tarkoit-
taa Suomessa arviolta noin 300:aa naista ja va-
jaata 200:aa miesta.

Kolmoishermosarkya on kahta muotoa. Klas-
sisessa eli tyypillisessé muodossa aivorungon
alueella voi olla epdtavallisesti kulkeva valtimo,
joka painaa kolmoishermoa. Epatyypillinen eli
symptomaattinen muoto saattaa johtua MS-
taudista, aivojen alueen kasvaimesta tai muusta

rakenteellisesta syystd. Myos kasvovamma tai
kasvojen alueelle tai hampaisiin tehty toimenpi-
de voi vaurioittaa jotakin kolmoishermon osaa,
jolloin seurauksena voi olla jatkuva vaikeahoitoi-
nen kolmoishermosarky.

Useimmiten kipuvaihe kestda muutamia viik-
koja, mutta joskus jopa kuukausia. Suurimmalla
osalla kipuvaihe uusiutuu muutaman kerran
vuoden aikana. Kohtausten valilld potilas on la-
hes tai kokonaan oireeton.

Kolmoishermosarkya voidaan lievittaa laak-
keilld, joista yleisin on epilepsialdake karbamat-
sepriini. Vaikeimmissa tapauksissa voidaan tur-
vautua neurokirurgiaan. Kipua aiheuttavien asi-
oiden poissulkeminen mahdollisimman tarkasti
helpottaa oireiden kanssa eldmista. ¢

Lahde: Laakarikirja Duodecim > Kolmoishermosarky
2015, Kolmoishermosérky eli trigeminusneuralgia
-esite, Suomen Migreeniyhdistys ry ja TN Finland.

Lisatietoa ja tukea: www.migreeni.org,
www.TNFinland.fi, www.facebook.com/groups/TRIGET,
www.facebook.com/groups/KOLMOISHERMO,
www.ehlers-danlos.fi.
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