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Tama opas

Kasilla oleva opas on
tarkoitettu sairastuneelle ja
hanen laheisilleen. Kaytannon
syista opas on jaettu erillisiin
osioihin: ensimmainen sisaltaa
tietoa sairastuneelle ja toinen
laheisille.

Molemmat osat on nidottu

samaan teokseen, ja toinen
16ytyy heti ensimmaisen
perasta.

Lyhyt oppimaara jarkytyksesta ja siita selviytymisesta

Jo vakavan sairauden epailys on suuri stressin aihe ja vahvistunut tieto sairastumisesta on aina
jonkinlainen jarkytys. Vaikka sita oltaisiin etukateen aavisteltu, on normaalia, etta se herattaa
voimakkaita tunteita tai voimakkaan lamaannuksen.

Sopeutuminen on pitka ja monivaiheinen tie,

jonka kulkeminen vaatii aikaa ja karsivallisyytta. r
Mydhemmin, kun aikaa on kulunut, saattaa
hyvinkin alkaa tuntua silta, etta sairaus

on osa omaa elamaa, eika sille vaan voi
mitaan. Sairauden kanssa taytyy vain menna
eteenpain. MS-tautiin sairastunut nuori
nainen Tiivi on kertonut, etta han oli aiemmin

altis luovuttamaan, mutta sairastumisen

myota han on saanut pakon edessa sisua. Katso Tiivin tarina Youtubesta:
Han on halunnut nayttaa itselleen, muille ja https:/Avwwyoutube.com/watch?v=Kp-5lLawlnA
sairaudelle, etta “kylla minakin pystyn”. tai hakusanoilla "Tassakod tama nyt oli?”

: ) . (Sanofin kanavalta)
Vaikka oma kokemus itsesta eli oma

identiteetti muuttuisi sairauden myota ja monia asioita jaisi pois, on hyva muistaa, etta jotain
tulee tilalle. Toivoa ei saisi hankalissa paikoissa menettaa.

Tama opas on tarkoitettu aikuisille, joiden elamaa vakava sairaus on jollakin tavalla koskettanut.
Vaikka lamaannus voi tuntua suurelta, ei saa jaada tuleen makaamaan. Lahdetaan yhdessa
katsomaan, miten sairastumisen tuomasta kriisista voi selvita.
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Paha aavistus

Sairauden oireisiin on saatettu alkaa sopeutua jo ennen kuin sairautta on varsinaisesti |dydetty
tai nimetty. Vasymys, sarky tai epamaaraiset muut oireet on voitu ennen diagnoosia sivuuttaa
tai niille on |oydetty selityksia arjen olosuhteista. "Olen stressaantunut, koska tydpaikalla on
tapahtunut paljon muutoksia” tai "Vasymys johtuu varmaan kevaan myota lisdantyneesta
valosta ja huonosta unesta’. Inminen on luonnostaan hyva kehittdmaan tarinoita havaintojensa
ymparille.

Kun sairaus lopulta todetaan, on se mahdollisista ennakkotuntemuksista tai pahoista
aavistuksista huolimatta yleensa suuri jarkytys. Joskus sairaus iskee akillisesti ja taysin yllattaen,
kuin salama kirkkaalta taivaalta, jolloin henkinen sopeutuminen voi jaada jarkytyksen ja
lamaannuksen jalkoihin ja alkaa viiveella vasta nopeasti alkaneen hoidon jalkeen. Sairaus taytyy
hyvaksya tosiasiana - pahimmista peloista on tullut totta.

Jarkytyksen jarkytys

Kun jotakin epamiellyttavaa ilmenee ilman ennakkovaroitusta ja ilman omaa hallinnan tunnetta,
seurauksena on jarkytys. Sairastuminen aiheuttaa niin ison muutoksen, etta elamaa ei pystyta
jatkamaan kuten ennen.

Vakava sairastuminen on verrattavissa akilliseen traumaattiseen tapahtumaketjuun, kuten
henkea uhkaavaan onnettomuuteen, joka voi laukaista hankalan stressioireilun ja pitkittyessaan
altistaa psyykkisille hairioille. Sairaus voi muuttaa toimintakyvyn ja/tai ulkonakda, ja joskus
sairauden hoitamiseen liittyy ahdistusta tuottavia toimenpiteita. On tarkeaa, etta ymparilla on
tukea. Vaikka oma tarvitsevuus on monille vaikeaa, kukaan ei parjaa yksin.

Vaikka diagnoosin ja siihen liittyvan tiedon saaminen on toisinaan helpottavaa verrattuna
selvittelyvaiheen epavarmuuteen, saattaa tieto herattaa myos lisakysymyksia, ajatuksia ja
tunteita. Miten minun kay? Lisaksi mielessa voi kalvaa huoli laheisista: Miten lapset? Miten
selvidmme perheena? Sairastuminen, sen tuomat muutokset ja huoli tulevaisuudesta pysayttavat
arjen ja aiheuttavat psykologisen kriisin.

Kriisin kesto riippuu seka kokijasta etta tilanteesta. Takapakki sairauden kulussa tai siita
rilppumattomat uudet vastoinkdymiset vaikuttavat kriisireaktioon. Siihen, miten yksittainen
ihminen kokee oman sairastumisensa, vaikuttavat muun muassa hanen persoonallisuutensa,

aiemmat elamankokemuksensa seka nykyinen elamantilanteensa.




Mikali sairauden hoidossa saavutetaan tasapaino tai sairaus etenee hitaasti, hammennys,
pelko ja hankalat tunteet vahenevat pikkuhiljaa. Kriisi on kokijalleen kuitenkin henkisesti hyvin
rankka kokemus. Samalla se on vaiheittainen prosessi, joka johtaa erilaisten vaiheiden kautta
jonkinlaiseen tasapainoon. Tieto naista tyypillisista vaiheista voi auttaa ymmartamaan omaa ja
lahipiirin kayttaytymista paremmin. Seuraavaksi tarkastellaan tyypillisia sopeutumisen vaiheita
hieman lahemmin.

Sairaudellani on nimi - mita seuraavaksi?

Kun sairaus on tunnistettu ja nimetty, haaste on heitetty. Diagnoosin saamista seuraavaa
psyykkista kokemusta voidaan kuvata neljan eri vaiheen avulla, joista ensimmainen on
sokkivaihe, toinen reaktiovaihe, kolmas kasittelyvaihe ja neljas sopeutumisvaihe.

Kuten meita ihnmisia, sairauteen sopeutumisen tapoja on lukuisia. Eri ihmiset kokevat erilaiset
vaiheet eri tavalla eika vaiheiden valilla ole selkeita rajoja.

uusl

DIAGNOOSI SOKKI REAKTIOT TASAPAINO

SOPEUTUMINEN

Vakavaan sairastumiseen sopeutuminen etenee tyypillisesti vaiheittain alkujarkytyksesta kohti
uudenlaista tasapainoa.

Ensin tulee sokki

Sokki alkaa valittdmasti kriisin laukaisseen tilanteen jalkeen. Sokkivaiheessa ihminen suojautuu
sellaiselta tiedolta, mita ei usko kestavansa sailyttaakseen toimintakykynsa.

Tieto vakavasta sairaudesta on jokaiselle kriisiin johtava uutinen. Jarkyttavaan uutiseen voi
reagoida monin eri tavoin: yksi ottaa tiedon vastaan kylman rauhallisesti, toinen purskahtaa
itkuun, joku vaittaa vastaan. Yhteista naille kaikille reaktioille on se, etta ne heijastavat
jonkinlaista jarkytysta ja silta suojautumista.

Jos tunnereaktio tulee heti, voivat tunteet vaihdella nopeasti esimerkiksi epauskosta vihaan ja
pelosta syyllisyyteen. Ajatukset voivat olla epatoivoisia: Tassakd tama nyt oli? Onko minusta enaa
mihinkaan? Huoliiko minua enaa kukaan? Mita minulla on enaa annettavaa? Joka tapauksessa
vakava sairastuminen on aina iso, yllattava ja pelottava elamanmuutos, jonka vaikutukset
ulottuvat myos sairastuneen lahipiiriin, kuten perheenjaseniin, tuttavapiiriin ja tydyhteiséon.
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Sokkivaiheen aikana sairastumista ei kyeta syvallisesti kasittdamaan ja osa ihmisista kiistaa saadun
tiedon kokonaan. Lamaantuminen ja voimakkaat tunnetilat saattavat myos vaihdella vuoron
peraan. Kaikenlaiset reaktiot ovat tassa vaiheessa mahdollisia ja tavallisia.

Sokissa oleva saattaa kokea elamansa ja olotilansa muuttuneen pysyvasti kaoottiseksi.
Talloin olisi hyva tiedostaa, etta sokkivaiheen lamaannuksen tarkoitus on tuoda lisdaikaa
merkityksellisen asian kasittelyyn ja ikavien tosiasioiden hyvaksymiseen.

Miten selviydyn sokista?

e Sokkivaiheessa ei ole hyva olla yksin. Hakeudu toisten luo ja puhu mielessa liikkuvista
asioista.

e Anna itsellesi aikaa saadun tiedon pureskeluun.
e Muista myds levata ja sydda.

e Ala stressaa arjen jarjestelyista, tiedon hankkimisesta tai muiden parjagdmisesta nyt. Niiden
aika on myohemmin.

Reaktioiden aika

Alun jarkytyksen ja sokin jalkeen ruvetaan muodostamaan kasitysta sairastumisesta ja sen
merkityksesta. Talloin ihminen on hammentynyt ja hanella on tarve puhua ja tulla kuulluksi.
Puhuminen auttaa ymmmartamaan tapahtunutta, sen merkitysta ja omia tunteita.

Reaktiovaiheessa tunteet tulevat voimakkaampina ja epatietoisuus voi olla suurta. Ahdistuksen
ja pelon tunteet ovat tavallisia, myds katkeruuden, hapean tai syyllisyyden tunteita voi esiintya.
Sairastuminen saatetaan kokea epaoikeudenmukaiseksi, ja itsea kohtaan saatetaan tuntea saalia
tai vihaa. Sairastumiseen liittyvat teemat saattavat tunkeutua jatkuvasti mieleen seka hereilla
ettd nukkuessa.

Eri ihmiset kasittelevat sairastumista eri tavalla. Toinen puhuu, toinen on hiljaa, joku vetaytyy.
Joskus tietoa sairaudesta on helpompi kasitella vasta, kun diagnoosi on varmistunut ja

hoito aloitettu. Silloin on varmuudella tiedossa, mista oikein on kyse ja mita kaikkea voi olla
odotettavissa. Joskus hankalatkin asiat ovat helpompia kuin tietoa edeltava epavarmuus.

Levollistuminen ja nukkuminen voi olla hankalaa ja ruoka maistua huonosti. Tyypillisia ovat myos
keskittymisvaikeudet seka toistuvasti mieleen tunkeutuvat epamiellyttavat ajatukset ja miksi-
kysymykset. Erilaisia ruumiillisia tuntemuksia, kuten vapinaa tai pahoinvointia voi esiintya.

Vaikka vaiheen keskella olo on usein tuskainen ja epatoivoinen, on hyva muistaa, etta ajan
myota voimakkaat tuntemukset useimmiten helpottavat. Oloa voi helpottaa, jos pystyy jotenkin

tunnistamaan ja erittelemaan omia tunteitaan.




Miten selviydyn
voimakkaiden reaktioiden keskella?

e Puhu muille tuntemuksistasi, se helpottaa tilanteen jasentamista.
e Saman kokeneiden tarinoihin tutustuminen saattaa auttaa.

e Pyri tekemaan arkisia asioita heti, kun se tuntuu mahdolliselta. “Normaalit” arjen askareet
tasaavat kuohuvia tunteita ja lisaavat hallinnan tunnetta.

e Pyyda ja ota vastaan tukea arjesta selviamiseen.
e Muista, ettad kaikki tunteet ovat sallittuja.
e Tunteiden pitkaaikainen tukahduttaminen saattaa pahentaa seka henkista etta fyysista oloasi.

o Tunteiden syntya ei voi estda, mutta niitd on helpompi kasitella, kun ne ensin tunnistaa ja
myontaa itselleen.

Tunne tunteesi

Kun tunteet ovat voimakkaita, voi pelkastaan niiden tunnistaminen lievittaa tunnereaktioiden
voimakkuutta ja helpottaa oloa. Oheen on koottu keinoja, joiden avulla omien tunteiden
tunnistaminen on helpompaa.

Keino 1: Tuntemukset tunteen taustalla

Joskus tunteita on vaikea huomata ja nimeta. Tunteisiin liittyvien ruumiillisten tuntemusten
tarkkailu voi helpottaa tunnistamista.

o Raskas olo koko kehossa voi olla yhteydessa pettymyksen tai masennuksen tunteisiin.

e Levoton olo ja esimerkiksi sydamen tykytys voivat viitata hermostuneisuuteen tai
ennakoivaan jannitykseen.

e Kireat hartiat tai yleinen lihasjannitys voivat viitata pelkoon, huolestuneisuuteen tai
artymykseen.

Millaisia tuntemuksia sinun kehossasi on? Mita mielessasi samanaikaisesti lilkkuu? Huomaatko
tietynlaisen tuntemuksen toistuvan tietyissa tilanteissa, kuten sairaalaan mennessa, tulevaisuutta
ajatellessasi tai yksin jaadessasi?
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Keino 2: Tilanteet tunteen taustalla

Yrita tunnistaa kolme erilaista tunnetta, joita olet yhden paivan aikana kokenut. Halutessasi voit
kayttaa apuna oheista tunnelistaa. Valitse silloin listalta kolme eri tunnetta, ja mieti mielessasi tai

kirjaa yl&s tilanteita, joissa olet kokenut valitsemiasi tunteita.

ahdistunut kiusaantunut nolostunut
apea loukkaantunut noyryytetty
epavarma masentunut riemastunut
hermostunut onnellinen surullinen
hapeissaan paniikissa turhautunut
iloinen peloissaan vihainen
inhoava pettynyt artynyt

Voit tehda esimerkiksi seuraavanlaisen taulukon, jonka avulla listaat tunteitasi eri tilanteissa:

Ajankohta Tilanne Tunne

s oli hankalaa tavata muita
14.8. aamupdivalla o turhautunut, apea
syntymapaivilla




Keino 3: Ajatukset tunteen taustalla

Vahvat tunteet, kuten pelko, ahdistus tai suru, lietsovat ikavia ajatuksia. Kun mielessa risteilevien
ajatusten yhteydessa esiintyvia tunteita tunnistaa ja hyvaksyy, hankala olo voi nopeasti helpottua.
Myo0s ikavat tosiasiat saattavat muuttua siedettavammiksi, kun niihin liittyvaa tunnetta ei tarvitse
tukahduttaa tai pelata.

Tunnistatko
itsessasi seuraavan
kaltaisia ajatuksia
Ja niihin kenties "Vihaan sairauttani,
liittyvia tunteita? laakkeita,
maailmaa...
raivostuttavaa
VIHA, ARTYMYS

"

"Kurkkua
kuristaa eivatka
ajatukset jata minua
rauhaan. En kesta
tata enaa kauan.”

AHDISTUS

"Olen menettanyt
kaiken, mita
minulla viela

eilen oli.”

PETTYMYS

"Tama on
lohdutonta, en voi
lopettaa itkemista.”

SURU

"Vastenmielista "Sietamatonta
olla sairas ja olla saalittava ja
kayda sairaalassa. | heikko, toivottavasti
Naytankin varmasti en kohtaa ketadan
kamalalta.” tuttua.”
INHO HAPEA

"Ehka tasta
selvitaan.”

TOIVO



Kasittely

Kun tunteet ovat kuohuneet aikansa ja niita on vahitellen opittu sietdmaan, on helpompi alkaa
kasitella tapahtunutta ja sen seurauksia. Kriisin aiheuttanut asia voidaan vahitellen hyvaksya
tapahtuneeksi tosiasiaksi. Vaikka se tuntuu alkuun hankalalta tai jopa mahdottomalta, moni
alkaa enenevasti hyvaksya tilannettaan.

Vaikka tapahtunutta aletaan kohdata rauhallisemmin ja jarkiperaisemmin, on voimakkaita
tunteita yha lasna, etenkin surua. Mieleen alkaa kuitenkin vahitellen nousta pohdintoja siita,
miten sairaus tulee vaikuttamaan elamaan. Sairauden vaikutukset omaan toimintakykyyn,
tyohén tai harrastuksiin ottavat koville. On luonnollista, etta nykyhetkea ja menneisyytta
vertaillaan ja muuttunutta tilannetta surraan.

Vaikka asian kasittely on jo helpompaa, olo saattaa olla myds artynyt ja muiden seura tuntua
epamiellyttavalta. Talloin moni vetaytyykin omiin oloihinsa, mika voi tilapaisesti helpottaa oloa.

Pitkan paalle kannattaa kuitenkin pyrkia yllapitamaan inmissuhteita, jotka ovat tarkeita raskaalla
sopeutumisen tiella.

Vahitellen sairastuminen alkaa asettua osaksi oman elaman kulkua ja sita kyetaan ajattelemaan
eri nakdkulmista. “Tama tulee muuttamaan paljon, mutta sentaan tuo yksi asia pysyy ennallaan.”
Sairastuminen nayttaytyy kdaannekohtana omassa elamassa ja sen laajempi merkitys suhteessa
tulevaisuuden suunnitelmiin alkaa hahmottua.

Sairauteen liittyva tiedonjano nostaa usein tassa vaiheessa paataan. Monien mielesta tarkka ja
ajantasainen tieto omasta sairaudesta helpottaa oloa. Joskus taas voi tuntua silta, etta ei jaksaisi
mitaan sairauteen liittyvaa. On tarkeaa, etta voi itse paattaa, mita tietoa haluaa, milloin ja milla
tavalla. Tietoa voi hankkia lukemalla, katsomalla internetista videoita tai esimerkiksi tapaamalla
muita sairastuneita. Tarkeaa on toimia itselle ja omille voimavaroille sopivalla tavalla.

Vaikka monilla olo on jo aiempaa tasapainoisempi, kuormittuu mieli yha kasittelyssa olevista
asioista. Tasta syysta keskittyminen voi valilla tuntua hankalalta ja muisti huterammalta. Joskus
erilaiset keskittymisen ja muistin vaikeudet sekoittuvat mahdollisten hoitojen vaikutuksiin. On
hyva rauhassa selvittaa, mika vaikutus johtuu mistakin syysta. Kannattaa myds pyytaa erilaiset
hoito-ohjeet ja muu tieto kirjallisena, silla kerran kuullut asiat saattavat herkasti unohtua. On
hyva kayttaa erilaisia tiedonkasittelyn apukeinoja, kuten muistilappuja tai hoidettavien asioiden

listoja.




Mika tukee kasittelya?

o Keskustele muiden kanssa. Adneen puhumalla tai kirjoittamalla vaikeasti hyvaksyttavat
tapahtumat ikaan kuin muuttuvat todeksi.

o Jaa kokemuksiasi, ajatuksiasi ja tunteitasi muiden kanssa, niin asiat mielessasi jasentyvat ja
pystyt paremmin itsekin ymmartamaan ja kasittelemaan niita.

e Puhu sairaudesta ja siihen liittyvista asioista suoraan, kiertelematta. Tosiasioiden
kohtaaminen on sopeutumisen kannalta valttamatonta.

e Vaikka murheen ja ahdistuksen keskella haluaisitkin kadpertya omiin oloihisi, kriisin keskella
tarvitset lahellesi muita ihmisia.

Oheen on koottu sairastumisen kasittelya helpottavia keinoja.

Keino 1: Kiinni omista ajatuksista

Pida paivakirjaa sairastumista koskevista ajatuksistasi ja tuntemuksistasi. Jos et ole aiemmin
kirjoittanut paivakirjaa, se voi alkuun tuntua vieraalta ja hieman epamukavaltakin. Kokeile tata
kuitenkin ainakin viikon ajan, ja paata vasta sitten, haluatko jatkaa sita edelleen.

Tutki
paivakirjaa ja

pohdi: Mitka tunteet

toistuvat?

Mika vaikeissa Mita tunteita Minkalaisia

Mitka tunteet . sinun on ajatuksia
: tunteissa S : .

ovat sinulle on kaikkein ylipaataan toistuvien

vaikeita? hankalaa tunteiden

hankalinta? . .
ilmaista? taustalla on?

Keino 2: Tiedon hankkiminen
Varaa rauhallinen hetki ja laadi itsellesi suunnitelma sairauteen liittyvan tiedon hankkimiseksi.
o Kayta kynaa ja paperia tai tee sahkodinen muistilista, johon keraat tietoa sairaudestasi.

e Listaa ensin, minkalaiset kysymykset ovat mielessasi. Mista asioista haluat lisaa tietoa?
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e Esimerkkeja kysymyksista:
- Mita tdma sairastuminen oikeastaan tarkoittaa?
- Voiko sairaudesta parantua? Enta vahentaa sen aiheuttamia haittoja?
- Mita asioita hoitoihin ja laakkeisiin liittyy?
- Oma laakitykseni - mika laake, mika annos, kauanko laakitysta kaytan?
- Mitd jos unohdan ottaa laakkeen?
- Mita asioita laakityksen aikana pitaa seurata?
- Miten muuten voin hoitaa itseani kuin vain laakkeilla?
- Onko alkoholin kayttd kielletty?
- Voinko saada lapsia?
- Mista saan neuvoja ja apua, jos tulee kysyttavaa?
- Mista haluan puhua seuraavalla vastaanotolla [aakarin tai hoitajan kanssa?
Listaa kysymyksia seuraavaa vastaanottoa varten.
- Mita haluaisin kysya joltakulta, joka on kokenut saman?
- Mista vertaistukea l0ytyisi?

e Pohdi, millaista apua tarvitset arkisten asioiden hoitoon, eldaman uudelleen
jarjestelyyn tai henkiseen jaksamiseen. Tallainen apu voi olla esimerkiksi vertaistukea,
sopeutumisvalmennusta, toimintaterapiaa, fysioterapiaa, liikunnanohjausta,
ravitsemusneuvontaa, psykoterapiaa, pari- tai perheterapiaa, ammatinvalinnanohjausta tai
tietoa sosiaalietuuksista ja talouden hoidosta.

e Etsi vastauksia itse listaamiisi kysymyksiin luotettavista lahteista kuten
www.terveyskyla.fi -palvelusta. Kiinnita tiedon hankinnassa huomiota lahteen
|luotettavuuteen ja valta epamaaraisia sivustoja. Niiden yllapitajilla voi olla vilpillisia
tarkoitusperia.

Keino 3: Mina ja kriisi

Mieti elamaasi
ja sita, miten
olet aiemmin
selviytynyt
hankalimmista
tilanteista.

Tunnistatko
Mitka oppaassa
ominaisuuksistasi esitettyja
ovat auttaneet kriisin vaiheita

sinua selviamaan? aiemmasta
elamastasi?



Sopeutuminen
— miten tasta eteenpain?

Vaikka sopeutumisen polut ovat hyvin yksilollisia, vaikeankin kriisin jalkeen elamaan
muodostuu ajan myoéta yleensa jonkinlainen uusi tasapaino. Kriisin aikana on jouduttu
omaksumaan uudenlaisia selviytymiskeinoja ja onkin hyva onnitella itsedan: tahan asti on
selvitty, vaikka se alkuun saattoi tuntua mahdottomalta!

Vaikka paljon on muuttunut, elaa sama inminen yha samaa elamaa, joka hanen
syntymapaivanaan alkoi ja tulevaisuudessa paattyy. Jatkuva vertailu aiemman “taydellisen” ja
nykyisen ‘romuttuneen” elaman valilla asettuu jonkunlaiseen joustavaan keskiarvoon: elamassa
on yha seka hyvia ettd huonoja asioita.

Kriisin myodta alkaneen psyykkisen tydskentelyn seurauksena kasitys omasta itsesta ja elamasta
saattaa tassa vaiheessa olla hyvin erilainen kuin aikaisemmin. Usein vakava sairastuminen johtaa
jonkinlaiseen elamanarvojen uudelleenjarjestaytymiseen: arkiset hetket nahdaan aiempaa
arvokkaampina, ura ja suoritukset aiempaa merkityksettdomampina ja laheisten kanssa halutaan
viettaa ehka aiempaa enemman aikaa.

Sairauden mydta menetetyt elamansisallot ja kaventuneet tulevaisuuden mahdollisuudet
saattavat yha kirpaista, mutta niihin kyetaan suhtautumaan valttamattomina tosiasioina. “Nain
on nyt vain kaynyt ja on katsottava eteenpain”.

Ihmissuhdeverkostot ovat kenties jasentyneet uusiksi: kaikkein laheisimmista on saattanut
tulla entista laheisempia ja heita kohtaan voidaan tuntea syvaa kiitollisuutta. Sairastunut
saattaa kokea syyllisyytta siita, etta myos lahipiirin arki ja toiveet ovat oman sairauden vuoksi
kariutuneet. Parisuhteessa saattaa toisaalta syntya ristiriitoja, jos puolison uusi suhtautuminen
itsed kohtaan tuntuu ikavalta, esimerkiksi lilan holhoavalta tai saalivalta. Onkin tarkeaa sailyttaa
hyva keskusteluyhteys ja tuoda viiveetta esille tunteita, joita toisen tietynlainen kayttaytyminen
aiheuttaa.

Jos itsella on lapsia, on huoli heidan parjagamisestaan usein suuri. Lapset sopeutuvat
sairastumisen tuomiin elamanmuutoksiin useimmiten kuitenkin erittain hyvin ja hyvaksyvat
sairastuneen oireineen ja rajoitteineen samana tarkeana ihmisena kuin aiemminkin.

Osa ystavyyssuhteista muuttuu kriisin myota etaisemmiksi, joko omasta tai toisen aloitteesta.
Joidenkin tuttavien suhtautumistapa saattaa loukata tuntuen esimerkiksi vahattelevalta,
vaheksyvalta tai tunkeilevalta. Usein kauhistelevien, saalivien tai kompeldsti kannustavien




kommenttien taustalla on kuitenkin hyva tarkoitus, jonka tunnistaminen saattaa parantaa

omaa oloa. Poisjaaneiden inmissuhteiden tilalle voi olla vaikea |0ytaa uusia. Jotkut muodostavat
tarkeita siteita saman kokeneisiin esimerkiksi kuntoutusryhmien tai potilasjarjestojen
vertaissuhteiden kautta.

Yleisesti elamanrytmi on saattanut hidastua ja paivaohjelmat muuttua. Tavalliset arjen asiat
edellyttavat ehkd enemman suunnittelua mahdollisten liikuntarajoitteiden, hoitoaikataulujen
ja tarvittavan avun jarjestamisen vuoksi. Tietynlainen spontaanius ja rentous on saattanut
jaada elamassa hyvin vahalle. On hyva pitaa huoli siita, etta elamassa sailyy myos mielekkaita
ajanvietteita ja harrastuksia, joihin osallistumalla sairauden voi hetkeksi unohtaa.

Sairastuminen on voinut johtaa suuriinkin muutoksiin totutuissa arjen rooleissa. Perheen vastuut
jakautuvat yhden sairastuttua usein uudella tavalla ja oman aseman heikentymista voi olla
vaikea sietaa. Muilta avun pyytaminen voi siten yha tuntua erityisen hankalalta.

Mikali elama jatkuu riippuvaisena muiden avusta, saattaa se tuntua erityisen vaikealta.
ltsenaisyys ja oman elaman hallinnan tunne ovat elamanlaadun kannalta erittain tarkeita, ja
niiden menettamista voi olla erityisen vaikea hyvaksya.

Tulevaisuus saattaa tuntua epavarmalta, eika tarkempien suunnitelmien tekeminen tunnu
pettymysten pelossa valttamatta hyvalta. Toisaalta monet haluavat pohtia erilaisia vaihtoehtoja
etukateen tarkasti, jotta voivat parhaansa mukaan varautua tulevaan.

Vaikeista vaiheista ja kokemuksista huolimatta useat vakavasti sairastuneet toteavat elaman
jalleen tasaannuttua, ettd kokemuksena sairastuminen muutti heita lopulta mydnteisempaan
suuntaan. Mikali sairauden aiheuttamien rajoitteiden ja ennusteen kanssa on mahdollista elaa
viela pitkaan, koetaan sairastuminen lopulta usein jonkinlaiseksi heratteeksi, jolloin oli pakko
pysahtya kuuntelemaan itseaan ja asettamaan eldaman osa-alueet oikeaan suhteeseen. Nainkin
ikava asia voi siis toimia kaannekohtana, jolloin on saatu arvokas mahdollisuus muuttaa oman

elaman suuntaa.
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Miten edistan
tasapainon loytymista ja sailymista?

e Kiinnita huomiota niihin asioihin, joista sinun ei ole sairauden vuoksi tarvinnut luopua.
Ajatuksesi ohjaavat tunteitasi - mydnteisiin asioihin keskittyminen kohentaa oloa
kokonaisvaltaisesti. (Ks. myds seuraava harjoitus.)

o Puhu laheisillesi heihin kohdistuvista tunteistasi ja toiveistasi jamakasti mutta ystavallisesti.
Itsenaisyys ja omat toiminta- ja vaikuttamismahdollisuudet ovat tilanteessasi erittain
tarkeita, mutta tdman huomaaminen jaa omaisella herkasti huolen ja auttamisen halun alle.

¢ Huomioi, etta oma kayttaytymisesi ja suhtautumisesi itseesi ja sairauteen vaikuttaa myos
muiden suhtautumiseen. Mikali muiden asenteet tuntuvat ikavilta, mieti, voisitko itse
vaikuttaa asiaan tekemalla tai sanomalla jotain toisin?

o Vaali mielekkaita inmissuhteita. lImaise kiitollisuuttasi, kun silta tuntuu. Hyvaksy, etta
merkittavissa elamankaanteissa ihmissuhteet muuttavat muotoaan.

e Jos tunnet yksinaisyytta, koeta verkostoitumista samaa sairautta sairastavien kanssa

esimerkiksi internetin ja sosiaalisen median kautta.

e Hyvaksy oma tarvitsevuutesi. Ihminen tarvitsee toista ihmista voidakseen hyvin.
Riippuvuus on usein suurin taakka kantajalle itselleen.




e Pyri tekemaan myos asioita, jotka eivat liity lainkaan sairastumiseen tai mahdollisiin
toimintarajoitteisiisi.
¢ Mieti mahdollisuuksien mukaan uusia ajanvietteita pois jaaneiden tilalle: kiinnostaisiko

lukeminen, kotityot, elokuvien katselu tai kasitydt? Osallistuminen ja tekeminen edistavat
uuteen tilanteeseen sopeutumista.

e Milta tuntuisi olla itse se, joka tarjoaa muille sairastuneille vertaistukea? Monet kokevat
vertaistukitoiminnan tassakin muodossa erittain palkitsevana.

Oheen on koottu keinoja, joiden avulla voit pohtia sairastumisen aiheuttamia muutoksia
itsessasi ja elamassasi.

Keino 1: Uusi mina

Pohdi seuraavia kysymyksia joko aaneen tai kirjoittaen.

Mika on minulle
tarkeaa?

Mihin voin Mika minulle

itsessani on aina ollut
useimmiten elamassa
|luottaa? tarkeaa?

Mika sujuu

Mika minussa edelleen,
on muuttunut? sairaudesta
huolimatta?

Mitka ovat nyt
parhaimpia
puoliani?

Mita arvostan
elamassani
tassa erityisessa
elaman-
vaiheessani?

Mika arjessani on
merkityksellista?

Milta naiden asioiden pohtiminen tuntui? Huomasitko jotain, mita et ole itse tullut ajatelleeksi?




Keino 2: Arvojen kartoitus

Arvioi asteikolla 1-10, miten tarkeita seuraavat eldaman eri osa-alueet 1. ovat olleet sinulle
aiemmin ja 2. miten naet ne nyt. Arvo 10 tarkoittaa, etta asia on sinulle erittain tarkea ja arvo O,
ettei se ole lainkaan tarkea.

Elaman osa-alue 1. Ennen 2. Nyt

Perhe

Ystavat ja tuttavat

Mina itse

Tyd/opiskelu

Vapaa-aika

Harrastukset

Itsenaisyys

Suhteet muihin

Suhde itseen

Koti

Talous, raha

Fyysinen kunto

Liikuntakyky

Seksuaalisuus

Alkoholi ja muut nautintoaineet

Lepo

Huomaatko arvostuksissasi selkeita muutoksia? Mika sairastumisessa on saanut ne aikaan?

Potilaalle




Mista saan tukea?

Tassa osioissa kerrotaan tyypillisesti tarkeimmiksi koetuista tuen muodoista: laheisista,
terveydenhuollon ja yhteiskunnan palveluista seka potilasjarjestdjen toiminnasta.

Laheiset ja ystavat

Toimiva sosiaalinen verkosto on yksi tarkeimpia sopeutumista edistavia tekijoita. Perheenjasenet
ovat lasna jokapaivaisessa arjessa ja heilla on usein vahva halu auttaa. Heidan tukensa voi olla
kannustamista, avustamista arjen tilanteissa ja yleista taakkaa jakavaa lasna olemista.

Usein laheisilta on kuitenkin vaikea pyytaa apua. Saattaa syntya hankalia tilanteita, jos laheiselta
odottaa jotakin, mutta tarvetta ei kyeta kommmunikoimaan suoraan. Laheinen voi puolestaan olla
yhtd ymmmallaan ja keinoton avun tarjoamisessa. Han saattaa miettia mielessaan: "Olenko liian
tunkeileva? Teenko lilan vahan, lilan paljon tai jotenkin vaarin?”

Uudessa tilanteessa ja rooleissa ristiriitatilanteet ovat vaistamattémia. Tarkeinta olisi avoin
vuoropuhelu ja omien kokemusten selkea ilmaisu. Vaikka se tuntuisi aluksi vaikealta, harjoittelun
avulla se helpottuu.

Myos perheen ulkopuoliset ihmiset tarjoavat usein tukeaan, jota kannattaa tilanteen mukaan
ottaa vastaan. Etenkin alussa sairastuminen voi olla vaikea keskustelunaihe, jota seka sairastuneen
ettd muiden ihmisten on hankala ottaa puheeksi. Se ikaan kuin leijuu pahaenteisesti ilmassa
ilman, etta kukaan uskaltaa tarttua siihen. Ohessa on vinkkeja keskustelun avaukseen ja
tyypillisten sairastumista koskevien ajatusten esille tuomiseen.

Miten puhua sairaudesta muille?

e Olet luultavasti kuullut, etta olen sairastunut sairauteen x. Siita voi puhua aaneen ja itse
asiassa toivoisinkin, etta voisimme jutella siitd avoimesti.

e Kaipaisin nyt vain kuuntelemista ja normaalia yhdessaoloa. En tarvitse neuvoja tai ratkaisuja
- riittaa, etta saan ajatella asioita aaneen.

e Saatan olla surullinen ja vihainenkin sairauteni vuoksi, mutta vakuutan, etta tunteeni eivat
kohdistu sinuun. Olen huomannut, ettd puhumalla muille nuo tunteet itse asiassa lievittyvat.

e Olen yha sama ihminen kuin ennen sairastumistani. Arvostan apuasi suuresti, mutta en
kaipaa ylenpalttista saalia tai erityiskohtelua.

e Tama ei nayta minulta nyt onnistuvan. Voisitkohan sina auttaa?

e Minulle on tarkeaa, etta sanomallani on painoarvoa ja saan itse paattaa asioistani.
Toivon, etta kysyt mielipiteitani ja esitat omiasi asiallisesti, niin kuin aikuinen aikuiselle.

e Arvostan sitd, kun sanot/teet.. Tuntuu ikavalta, kun sanot/teet...

e Teenkod tai sanonko mina joskus jotain, mika loukkaa tai suututtaa sinua?




Sosiaali- ja terveydenhuolto

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat toistuvasti tekemisissa tilannettasi vastaavien
elamankohtaloiden kanssa. Heidan tietonsa, kokemuksensa ja suosituksensa ovat ensiarvoisia
tuen muotoja terveydentilaan liittyvan kriisin keskella.

Parhaimmillaan terveydenhuollon ammattilainen voi tarjota sellaista tukea, jota |ahipiiri ei
kykene antamaan. Luotettavan laaketieteellisen tiedon tarjoamisen lisaksi ammattilainen voi
ymmartaa “maallikkoa” paremmin sairastuneen yksildlliset tarpeet kuulluksi tulemisesta, oman
elaman hallinnan kokemuksesta ja valinnanvapauden kunnioittamisesta.

Terveydenhuollossa tehdaan tarkeita sairastuneen elamankulkuun vaikuttavia paatoksia,
joten hoitohenkildkuntaan tai -paikkaan saattaa muodostua hyvinkin tarkea saannéllinen
suhde. Kuntoutus tarjoaa usein toimintakyvyn kohenemisen lisaksi tukea sopeutumiseen.
Erilaiset kuntoutusmuodot tarjoavat palkitsevia onnistumisen kokemuksia ja tarkeaksi koettua
vertaistukea muilta samankaltaisessa tilanteessa olevilta.

Joskus saanndllista hoitoa tai kuntoutusta ei kuitenkaan ole tarjolla tai omalle kohdalle tarjottuja
vaihtoehtoja ei koeta mielekkaiksi. Myds talldin tiedonhankinnassa ja palvelujen etsinnassa on
hyva turvautua luotettaviin lahteisiin ja tieteellisesti tutkittuihin menetelmiin. Usein se, mika
kuulostaa lilan hyvalta ollakseen totta, on liilan hyvaa ollakseen totta.

Sosiaalietuudet

Monissa sairaaloissa on sosiaalitydntekija, joka antaa yksilollista ohjausta ja neuvontaa
sosiaalipalveluiden kaytossa. Han selvittaa kunkin yksilolliseen terveydentilaan ja
elamantilanteeseen soveltuvat yhteiskunnalliset etuudet ja palvelut ja on potilaan ja omaisten
tukena paperitydssa.

Sairastuneen asiaa edistetaan yhteistydssa muiden toimijoiden kuten Kansanelakelaitoksen,
tyoelakelaitosten, vakuutusyhtididen, tyd- ja elinkeinokeskuksen, oppilaitosten seka jarjestdjen
kanssa. Sosiaalitydntekijan palvelut ovat maksuttomia ja kaikkien sairaalan potilaiden seka
omaisten saatavilla.

Erityisesti kuntoutuksen kohdalla keskeisessa asemassa on Kansanelakelaitos eli Kela. Kela
jarjestaa ja kustantaa monenlaista kuntoutusta ja voi turvata toimeentulon kuntoutumisen
aikana. Kela myos neuvoo erilaisten etuuksien hakemisessa seka kuntoutukseen hakeutumisessa.
Kelan asiakaspalvelusta saa tarvittaessa tietoa em. asioiden lisaksi mm. laakekulujen
korvaamisesta, sairausajan toimeentulosta, kuntoutuksen kuluista ja terveydenhuollon
matkakuluista.

Potilaalle




Yhdistysten ja jarjestdjen palvelut

Mikali terveydenhuollosta ei suoraan tarjoudu tietoa, kannattaa sairastuneen selvittaa
itse, onko omaan sairauteen keskittynytta potilasjarjestda olemassa ja missa ja miten se
mahdollisesti toimii.

Potilasjarjestot tarjoavat ajantasaista tietoa sairaudesta esimerkiksi verkkosivustojen, oppaiden
ja erilaisten tilaisuuksien muodossa. Tarjolla saattaa myds olla sopeutumisvalmennusta,

joka pitaa sisallaan asiantuntijoiden puheenvuoroja, ryhmatydskentelya seka sairastumiseen
liittyvien tunteiden ja kokemusten kasittelya. Tallainen toiminta voi toteutua joko

paivakursseina kotoa kasin tai joitakin vuorokausia kattavina jaksoina kuntoutuskeskuksissa.
Sopeutumisvalmennuksesta saa parhaan hyddyn siina vaiheessa, kun alkujarkytys ja ensivaiheen
tunnekuohunta on takana ja elama on jossain maarin rauhoittunut.

Potilasjarjestojen kautta on usein helpointa tavoittaa samaa sairautta sairastavia ihmisia

eli vertaisia. Tallaiselle henkilolle voi olla helpompi puhua ja heiltéd on mahdollista kysya
mielta askarruttavista asioista, joihin “terveiltd” ei omakohtaisen kokemuksen puuttuessa
|6ydy vastauksia. Henkilokohtaisten kokemusten jakaminen voi auttaa uuteen tilanteeseen
sopeutumisessa huomattavasti. Vertaistukea voi 1dytaa lahelta tai kauempaa, kasvokkain tai
internetista.

Potilasjarjestot ajavat yleisesti sairastavien asiaa ja yhteiskunnallista etua. Jarjestotoimintaan voi
osallistua myos siina vaiheessa, kun oman kriisin pahin vaihe ja tuen tarve ovat jo takana, jolloin
toiminta voi muotoutua tarkeaksi harrastukseksi mahdollisesti poisjaaneiden tilalle. Sairautta
sairastavat ovat jarjeston nakokulmasta tarkeita kokemusnakokulman edustajia, joilla on
mahdollisuus tarjota arvokasta tukea muille sairastuneille.




KIRJOITTAJAT:

Jan-Henry Stenberg

on filosofian tohtori, psykologi ja kouluttaja-

psykoterapeutti, jolla on auttanut ihmisten
muutosta ja sopeutumista psykologina ja
psykoterapeuttina. Han on tydskennellyt
HYKS psykiatriassa ja toimii nykyaan
psykiatrian linjajohtajana psykososiaalisten
hoitojen muuttuvalla alueella. Han on
opettanut Helsingin yliopistossa kliinista
psykologiaa ja ollut kirjoittajana useissa
psykologian alan kirjoissa ja tieteellisissa
artikkeleissa.

Johanna Stenberg

on psykologi, joka on tydskennellyt

seka neurologisten potilaiden etta
elamaansa uudelleen jasentelevien
kuntoutusasiakkaiden kanssa. Nakokulmaa
suuriin eldmanmuutoksiin han on saanut
seuratessaan akillisen sairauden tai
onnettomuuden jalkeista sopeutumista ja
elaman uudelleen jasentamista.
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