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Laheiselle

Laheiseni on sairastunut vakavasti
— mika on minun roolini?

Sairastuminen koskettaa sairastuneen lisaksi lahes aina myds muita inmisia: perheenjasenia,
ystavia, tydkavereita. Mita lahemmas itsea sairaus saapuu, sita suurempia tunteita ja ajatuksia

se herattaa. Etenkin perheenjasenet saattavat kokea samanlaisia tunteita kuin sairastunut itse
diagnoosin jalkeen. Myos arki muuttuu toisenlaiseksi — joskus tilapaisesti, toisinaan pysyvammin.

Sairastuneen laheinen kay lapi oman polkunsa muuttuneeseen tilanteeseen sopeutumisessa.
Kriisissa selviytymisen tuottaman henkisen kuormituksen lisaksi laheisille kasaantuu usein
alempaa suurempi vastuu arjen pyorittamisesta.

Laheisten hyvinvointi on tarkeaa hyvan sairauden hoidon ja tuen ohella. Tama opas tarjoaa
tietoa ja vinkkeja siihen, miten laheinen voi itse pyrkia vaikuttamaan omaan hyvinvointiinsa
raskaassa elamantilanteessa. Kun omat voimat eivat riitg, tukea voi ja kannattaa hakea
terveydenhuollosta.

Muistilista vasta sairastuneen laheiselle

Etenkin sairastumisen tapahtuessa akillisesti kdytannon asiat tulevat useimmiten laheisten
hoidettavaksi. Tunteiden kuohuessa ja ajatusten harhaillessa |[aheinen saattaa olla hammentynyt
Jja peloissaankin. Oman surun ja jarkytyksen keskella virallisten asioiden hoitaminen voi

tuntua raskaalta ja luottamus omaan muistiin ja keskittymiskykyyn horjua. Kaytannon asioista
kannattaakin alkuvaiheessa keskittya vain tarkeimpiin, kiireettomat asiat saavat nyt odottaa.

Oheen on koottu vinkkej3, jotka laheisen on hyva muistaa ja huomioida ajankohtaisessa
kriisitilanteessa.

e Pida mielessa, etta monenlaiset tunteet, kuten pelko ja epatietoisuus kuuluvat asiaan
ja ovat taysin oikeutettuja. Myos naiden tunteiden puuttuminen on normaalia, kaikki
reagoivat poikkeustilanteissa yksilollisesti.

o Kysy rohkeasti terveydenhuollon ammattilaisilta tietoja l&aheisen tilanteesta — tarvittaessa
toistuvasti.

e Osallistu mahdollisuuksien mukaan sairastuneen hoitoon, usein omainen voi olla lasna
sairaalassa, hoitoneuvotteluissa ja vastaanottokaynneilla.

o Ota tarvittaessa yhteys sairastuneen tydnantajaan sairausloma-asioissa ja hoida
mahdolliset todistukset eteenpain.



e Jos sairastumiseen on liittynyt tapaturma tai onnettomuus, selvita laheisen
vakuutusyhtidtiedot.

o Pida tallessa kaikki sairastumiseen liittyvat asiakirjat, kuten laakarinlausunnot seka Kelan ja
vakuutusyhtion paatokset.

e Mikali sairastunut ei toistaiseksi pysty hoitamaan asioitaan, [ahiomaisen tulee
pyytaa valtakirja, jonka avulla han voi hoitaa asioita esimerkiksi pankissa, Kelassa tai
vakuutusyhtidssa. Jos sairastunut ei pysty antamaan itse valtakirjaa, laakarilta pyydetaan
asioimistodistus.

e Saijraalan henkilokunta, useimmiten sosiaalitydontekija, antaa tarvittaessa tukea ja tietoa
yhteiskunnan tarjoamista etuisuuksista ja palveluista.

e Jos sairastuneella on lapsia, varmista, etta heista huolehditaan ja etta jollain on
mahdollisuus pitaa heidat ikatason sallimalla tavalla tilanteen tasalla seka huomioida
heidan tunteensa.

e Huolehdi omasta hyvinvoinnistasi. Syo, nuku, liiku ja tapaa ihmisia.

e Hae tarvittaessa itsellesi apua omalta terveysasemalta tai tyoterveyshuollosta. Keskustelu
ammattilaisen tai samassa tilanteessa olevan/olleen kanssa voi auttaa.

e Selvita alueesi kriisipalveluiden yhteystietoja silta varalta, etta sina tai joku muu tarvitsette
jossain vaiheessa ulkopuolista apua.

Miten tukea sairastunutta?

Moni laheinen kokee tarvetta tukea sairastunutta jarkytyksessa ja sopeutumisessa
elamanmuutokseen. Usein tama tapahtuu luontevasti, mutta toisinaan laheinen saattaa kokea
riittdmattomyytta ja epavarmuutta siitd, miten tukea “oikein”.

Ei kuitenkaan ole olemassa yhta oikeaa tukemisen tapaa. Sairastunut saattaa itse hakeutua
muiden seuraan keskustelemaan tilanteesta ja tuntemuksistaan, toisaalta hanella saattaa

olla tarve vetaytya pohdiskelemaan asioita itsekseen. Hanen toiveitaan on tarkea kunnioittaa.
On hyva olla lasna, kiinnostunut ja tarvittaessa saatavilla. Seuraavalle sivulle on koottu, miten
sairastuneet tyypillisesti toivovat tulevansa kohdelluksi ja millaista suhtautumista taas on hyva
valttaa.

On tarkeaa ymmartaa, ettei tuki tarkoita pelkkaa sairastumiseen ja kriisiin liittyvaa keskustelua.
Oleellisia tuen muotoja voivat olla esimerkiksi kotitdissa auttaminen, muiden laheisten
huomiointi tai pelkka lasnaolo. Sairastuneelta voi kysya suoraan, mita han toivoo. Pidemman
paalle sairastunut tarvitsee todennakoisesti paitsi tukea, myods kokemusta itsenaisyydesta ja
omasta elamanhallinnasta ja toivoo, etta hanta kuunnellaan ja hanen omaan arviointikykyynsa
luotetaan.

Vaikka lahipiirin tarjoama tuki on sairastuneelle korvaamattoman tarkeaa, se ei aina riita. Mikali
[aheinen huomaa sairastuneen selvasti karsivan ja jaavan vaille riittavaa tukea, on syyta hakea
ammattiapua.

Oheen on koottu asioita, joiden tiedostaminen on hyodyllista sairastuneen laheisen
tukemisessa.

o Kriisireaktiot ovat yksilollisia ja vaihtelevia — tukemisen on aina tapahduttava sairastuneen
ehdoilla.

e Sairastumiseen sopeutuminen vie aikaa.

e Sairastuneella on jossain vaiheessa usein tarve puhua. Kuunteleminen riittaa, valmiita
vastauksia ei tarvitse eika pida tarjota.

e Sairastunut voi etenkin alkuun olla lamaantunut ja kyvyton maarittelemaan tarvitsemaansa
apua. Ole aktiivinen, lasna ja tarjoa tukea.

e \Varovaisuudesta johtuva valttely ja yksin jattaminen on huonompi vaihtoehto kuin
mahdollisesti kompelosti muotoiltu lohdutusyritys.

e Keskusteluissa kannattaa olla rehellinen ja kannustaa puhumaan myods hankalista asioista.

e Sairastuneen tulee saada toistaa asioita. Hanta ei tule yrittaa saada unohtamaan tai
ajattelemaan muuta.

e Myds arjen apua, kuten kaupassa kaymista tai ruoan valmistamista, on hyva tarjota.
e Myds tukijan tulee voida purkaa tunteitaan ja ajatuksiaan jollekin.

e  Ammattiavun mahdollisuus on hyva pitaa mielessa.

VALTA...

holhoavaa asennetta

tarpeeton rajoittamista

saalimista
puolesta tekemista
puolesta paattamista

Miten suhtautua vakavasti sairastuneeseen laheiseen?




Sairastuminen on
kriisi myos laheiselle

Myds laheinen jarkyttyy ja joutuu toipumaan sairastumisen aiheuttamasta
elamanmuutoksesta. Koska inminen on harvoin heti valmis kasittelemaan jarkyttavaa tilannetta
kokonaisuudessaan, myds laheinen sopeutuu tilanteeseen asteittain. Tieto sopeutumisen
tyypillisestd etenemisesta voi auttaa ysnmartamaan seka omaa etta sairastuneen kayttaytymista
paremmin.

Alussa laheiset ovat sairastuneen tavoin jarkyttyneita ja usein sokissa, jolloin kaikenlaiset tunteet
ja reaktiot ovat mahdollisia ja ymmarrettavia. Tapahtunutta voi olla vaikea uskoa todeksi.

Samankin perheen eri jasenet voivat suhtautua jarkyttaviin uutisiin hyvin eri tavoin, eika
keneltakaan voi odottaa tai edellyttaa tietynlaista reagointia tai toimintavalmiutta uudessa
tilanteessa. Alkuvaiheessa seka sairastunut etta laheiset tarvitsevat ensisijaisesti aikaa ja
mahdollisuuden puhua tunteistaan — sitten kun se heista tuntuu hyvalta.

Sokkitilassa saattaa tuntua, etta elama on muuttunut pysyvasti sekavaksi ja sietamattomaksi. Talldin
on hyva tiedostaa, etta alun lamaannuksen tarkoitus on tuoda lisdaikaa merkityksellisen asian
kasittelyyn ja ikavien tosiasioiden hyvaksymiseen. Tilanne ja oma olotila tulevat kylla selkeytymaan.

Alkujarkytyksen jalkeen kokonaistilanne alkaa hahmottua moniulotteisemmin ja tunteet voivat
voimistua. Olotila ja toimintakyky saattavat akillisesti heikentya. Laheinen tuntee usein tarvetta
selittaa ja loytaa syyllisia tilanteeseen. Itsesyytokset ovat tavallisia. Elama voi tuntua hyvin
raskaalta ja laheisella saattaa sairastuneen tavoin esiintya erilaisia stressioireita, kuten painajaisia
ja lihasjannitysta.

Tunteiden myrskyssa omien kokemusten ja ajatusten tarkastelu on hyddyllista ja helpottaa
tilanteen jasentamista. Sairastuneen laheisella on tassa vaiheessa useimmiten tarve puhua
ja tulla kuulluksi. Muiden apua kannattaa pyytaa ja ottaa vastaan — myos laheisella on oikeus
tukeen. Saman kokeneiden tarinoihin tutustuminen esimerkiksi internetin kautta voi auttaa.

Totuutta vastaava ja yhtenainen kasitys tapahtuneesta muotoutuu pikkuhiljaa ja eri tahdissa
eri henkildille. Ajan kuluessa sairastuminen hyvaksytaan tosiasiana, jota halutaan kasitella
tarkemmin ja usein aiempaa jarkiperaisemmin. Viimeistaan tassa vaiheessa laheinen haluaa
usein oppia kaiken sairaudesta; mita se tarkoittaa, mihin se johtaa, ja miten sita voi hoitaa.
Kullanarvoiseksi koetaan usein myds tieto siita, miten muut ovat vastaavan sairauden kanssa
lopulta selviytyneet.
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Viela tassa kasittelyvaiheessakin sairaus tuntuu tayttavan suurimman osan elamasta. Tosiasioiden
kohtaamiseen liittyy usein surua menetyksista; sairastunut laheinen on ehka muuttunut
pysyvasti tai elamasta on lopullisesti jaanyt pois aiemmin oleellisia arjen tai vapaa-ajan sisaltoja.
Myo6s huoli tulevasta painaa usein mielta.

Laheisen on tarkeaa huolehtia omasta hyvinvoinnistaan esimerkiksi jatkamalla mahdollisuuksien
mukaan toita ja harrastuksia seka tapaamalla ystavia. Laheinen, joka voi itse hyvin, on paras tuki
myods muille.

Laheisen on hyva muistaa, etta...
e Toisen sairaus ei ole kenenkaan syy.

e Sairastunut tarvitsee tukea, joka ei tarkoita sairauden parantamista tai poistamista. Lasnaolo
riittaa.

o Niin sairastuneella kuin laheisellakin on oikeus kaikenlaisiin, ristiriitaisiinkin tunteisiin ja
ajatuksiin.
e Myobs laheinen tarvitsee tukea ja juttuseuraa.

o Jokaisen jaksaminen on rajallista. Laheisen hyvinvointi on hanen omalla vastuullaan.

e Kuormittavassa eldamantilanteessa on tarkeaa varata aikaa myos itselleen ja turvata oma
jaksamisensa.

e Apua on tarvittaessa saatavilla.

Jarkyttavan elamanmuutoksen seurauksena ilmaantunut kriisi ei koskaan kesta ikuisesti.
Hankalassakin tilanteessa elamaan vakiintuu yleensa jonkinlainen tasapaino, jossa
tunnemyllerrys ja sairauteen liittyvat asiat eivat enaa nayttele paaroolia. Laheisen sairaudesta

tulee osa elamaa, ja ilonaiheitakin alkaa jalleen Ioytya ymparilta.




Miten huolehtia omasta hyvinvoinnista?

Oman jaksamisen tueksi on loydettava juuri itselle sopivat keinot ja tukiverkostot. Elaman tulisi
sisaltaa velvollisuuksien ja laheisen tukemisen lisaksi mielekasta tekemista, sosiaalisia kontakteja,
fyysista aktiivisuutta ja rentoutumista.

Omasta hyvinvoinnista huolehtimisesta ei kuitenkaan tule ottaa erillista stressia. Alkujarkytyksen
aikaan sille ei luonnollisesti ole tilaa, mutta asiaa kannattaa alkaa pohtia siina vaiheessa, kun
voimavaroja vapautuu.

On yksiléllista, miten raskaana sairastumisen myota alkanut eldmanvaihe koetaan. Eri ihmiset
palautuvat stressista ja rentoutuvat eri tavoin. Jotkut tuntevat itsensa ja omalla kohdalla
toimivat stressinhallintakeinot hyvin, toisten on etsittava ja kokeiltava uusia keinoja henkisen ja
ruumiillisen kuormituksen purkamiseen.

Joillakin on muita laheisia, joiden tarjoama tuki antaa voimaa. Toisilla ei kuitenkaan ole
valmiina luontevaa kanavaa, johon purkaa tunteitaan ja ajatuksiaan. Talléin tukea voi saada
terveydenhuollon ammattilaisilta tai potilasjarjestdjen kautta ldytyvista vertaistukiverkostoista.

Fyysinen hyvinvointi on jaksamisen kannalta tarkeaa. Vanhojen liikuntamuotojen jatkaminen tai
uusien lajien kokeilu piristaa kehoa ja mielta. Vasyneena kevyt liikunta tai rentoutumisharjoittelu
on kuitenkin parempi vaihtoehto kuin raskas urheilu. Liikunnan ja levon valille on |dydettava
hyvinvointia tukeva tasapaino.

Psyykkisen hyvinvoinnin kannalta on tarkea pyrkia kohtaamaan omat tunteensa. Kielteisetkin
tunteet kuuluvat elamaan, eivatka ne sellaisenaan vahingoita ketaan. Tunteet eivat havia
tukahduttamalla vaan voivat kasittelematta ilmeta esimerkiksi jannittyneisyytena, ahdistuksena,
katkeruutena, kyynisyytena tai masennuksena. Ikavan tunteen tunnistaminen ja nimeaminen
sen sijaan lievittaa usein tunnetilan voimakkuutta ja olo helpottuu.

Omia tunteita on tarkea oppia tunnistamaan ja purkamaan. Tunteita ei voi valita tai ssmmuttaa,
mutta niita pystyy jossain maarin ohjailemaan ajatusten ja toiminnan kautta. Ikavia asioita ei
tarvitse eika kannatakaan kieltaa, mutta lahes aina asioista [6ytyy myos hyvia puolia ja niita
kannattaa etsia. Myonteiset ajatukset ja mielekas tekeminen herattelevat positiivisia tunteita,
vaikka olo lahtokohtaisesti olisi kurja.

Keho ja mieli ovat tiiviissa yhteydessa, joten kehoa rentouttavilla harjoitteilla mielikin rauhoittuu.
Rentoutuessa ylikuormittunut elimistd palautuu, verenkierto paranee, verenpaine ja sydamen
lyontitiheys laskevat, stressinormonien eritys vahenee ja mielinyvahormonien eritys lisaantyy.
Rentoutuminen lievittaa tehokkaasti kehon ja mielen jannitystiloja seka antaa tilaa omien
tunteiden ja ajatusten jasentymiselle. Kyky rentoutua onkin avainasemassa omien voimavarojen
vllapitamisessa ja palautumisessa.

Vinkkeja oman hyvinvoinnin tueksi:

e Mieti, onko arjessasi joitain tapoja, jotka erityisesti auttavat sinua jaksamaan ja voimaan
hyvin? Tallaisia voivat olla esimerkiksi paivittaiset paivaunet tai rauhallinen aamuhetki
sanomalehden parissa. Huolehdi, etta aikasi riittaa naihin. Pohdi myos, kuuluuko arkeesi
joku sellainen tapa, jonka tiedat olevan sinulle haitaksi ja tee suunnitelma, kuinka voisit
paasta siita pikkuhiljaa eroon.

o Kirjoita mielta painavia asioita ylos. Omaan kayttodn tuotettu teksti ei satuta ketaan,
mutta mahdollistaa ikavienkin tosiasioiden “aaneen lausumisen” ja toisaalta asioiden
valoisien puolien esiin nousemisen. Kirjoittaminen jasentaa omia kokemuksia ja keventaa
vaihtelevien tunteiden, keskenraisten ajatusten ja epavarmuuden aiheuttamaa kuormitusta.

e Listaa joka ilta kolme paivaan sisaltynytta myonteista asiaa. Mita tahansa, mika sinusta on
paivan aikana tuntunut mukavalta: yksittaisia tilanteita, saamiasi uutisia tai jo pidempaan
vallinneita tosiasioita. Voit halutessasi kirjata nama asiat ylds. Listaa asiota vain itsellesi tai
pohdi niitd yhdessa toisen ihmisen kanssa.

e Tutustu erilaisiin rentoutusharjoituksiin, joita loytyy internetista runsaasti esimerkiksi
videoina tai aanitteina. Kokeile esimerkiksi hakusanoja “rentoutumisharjoitus” tai
“mindfulness-harjoitus”.

e [Etsitietoa teitd koskettaneesta sairaudesta. Listaa aluksi, mihin asioihin haluat itse
vastauksia. Kiinnitd huomiota lahteiden luotettavuuteen. Suosi virallisten organisaatioiden
tarjoamia tutkittuun tietoon pohjautuvia verkkosivustoja (esim. www.terveyskyla.fi) ja
esitteita ja tarkista tarvittaessa tiedot laheistasi hoitavalta laakarilta.

e Tutustu laheisesi sairauteen liittyvan potilasjarjeston valittamaan tietoon ja toimintaan.

Osallistu, mikali se tuntuu hyvalta.




Laheiselle

Kriisisuunnitelma

Alkujarkytyksen jalkeen voi tuntua silta, ettei halua toistamiseen tulla yllatetyksi nain ikavalla
tavalla. Etenkin mikali sairaus on eteneva, voi tulevaan halutessaan valmistautua etukateen
kriisisuunnitelman avulla. Ennakkoon varautuminen ja kirjallisesti tehdyt suunnitelmat
mahdollistavat johdonmukaisen toiminnan yllattavassa tilanteessa.

Suunnitelma kannattaa tehda ajoissa ja yhdessa niiden ihmisten kanssa, joita tilanne olennaisesti
koskettaa. Kaikilla osapuolilla on hyva olla kasitys siita, miten tilanteen mahdollisesti uudelleen
kriisiytyessa toimitaan.

Kriisisuunnitelma voi sisaltaa sairastuneen ja/tai omaisten toiveita asioiden hoidosta ja
hoitajista, valtakirjoja, yhteystietoja ja muita poikkeustilanteessa selviytymista helpottavia asioita.
Suunnitelma kannattaa laittaa varmaan talteen, josta se on tarvittaessa helposti |0ydettavissa.

Toisille on kuitenkin luontevamypaa elaa paiva kerrallaan, ilman kummempia tulevaisuuden
suunnitelmia tai pohdintoja. Jokainen tietenkin valitsee itse, miten tulevaisuuteensa suhtautuu.
Erityisesti sairastunutta itseaan tulee kuunnella suunnitelmia tehtaessa tai tekematta jatettaessa.

Miten tasta eteenpain?

Vakava sairastuminen heikentaa ihmista vahintaan tilapaisesti. Tama johtaa herkasti muutoksiin
ihmissuhteissa ja rooleissa. Perheen vastuunkantajasta saattaa yhtakkia tulla hoidettava,
tyopaikan tulostykista osa-aikainen sinnittelija. Joskus sairaus tarkoittaa lopullista luopumista
itselle tarkeista asioista, kuten harrastuksesta tai tyosta. Pahimmassa tapauksessa luopumista
elamasta itsestaan. Menetykset ja uudelleenjarjestelyt koskettavat sairastuneen lisaksi myos
hanen laheisiaan.

Vaikeissakin tilanteissa on useimmiten mahdollista 16ytaa jonkinlainen tasapaino alun jaristysten
jalkeen. Laheisen on hyva tiedostaa sairastumisen myota tapahtuneet roolimuutokset ja pyrkia
sailyttamaan tai palauttamaan aiempia rooleja sen tullessa mahdolliseksi. Muista riippuvaiseksi
tulleen perheenjasenen kannattaa antaa vastata itsestaan ja perheen asioista siina maarin, kuin
se on mahdollista. Puolisoiden valille muodostuneen hoivasuhteen ohella on hyva huolehtia tasa-
arvoisen keskusteluyhteyden ja romantiikan sailymisesta.

Sairastuneet kokevat liiallisen holhoamisen usein epamiellyttavana. ltsemaaraamisoikeuden
sailyttamiseksi on hyva antaa sairastuneen tehda itsenaisia valintoja ja paattaa asioista siina
maarin kuin se on mahdollista. Tavoitteena ei tietenkaan ole valinpitamaton suhtautuminen,
vaan aikuisten inmisten valinen keskinainen kunnioitus ja yhteisymmarrys.

Menetettyjen elamansisaltjen tilalle kannattaa olosuhteiden puitteissa aktiivisesti etsia uutta
mielekasta tekemista. Etenevasti sairastuneen toiveita ja suunnitelmia on syyta kuunnella, kunnioittaa
Jja pyrkia toteuttamaan, vaikka itse kokisi niiden kasittelyn epamiellyttavaksi. Usein sairastunut ei
halua tehda tarkkoja tulevaisuudensuunnitelmia, mika olisi hyva hanen osaltaan hyvaksya.



Askel kohti kevyempaa arkea

Kuten sairastuneen, myos laheisen elama muuttuu Kriisin mydta. Sopeutumisen tassa

vaiheessa on hyva tietoisesti pysahtya jasentdmaan toiveitaan ja pohtimaan oman elamansa

arvojarjestysta. Samalla omien tarpeiden ja toiveiden ilmaiseminen muille mahdollistuu. Kokeile

esimerkiksi oheista harjoitusta.

Ota kyna ja
paperia tai
valmistaudu
kirjoittamaan
pohdintojasi
sahkoisesti.

LISAA AIHEESTA:

o www.terveyskyla.fi
« www.mielenterveystalo.fi

Mieti, voisitko tehda jotain
edistaaksesi tulevaisuuden
toiveitasi jo nyt? Se voi olla
hyvien asioiden lisaamista

Palaa saannallisin
valiajoin tarkistamaan
ja paivittamaan
tai stressitekijdiden muistiinpanojasi.
vahentamista. Pienenkin

askeleen ottaminen voi
tuntua yllattavan hyvalta!

» J-H. Stenberg et al., 2016: Irti murehtimisesta, Duodecim
» J-H. Stenberg et al., 2017: Irti masennuksesta, Duodecim

KIRJOITTAJAT:

Jan-Henry Stenberg

on filosofian tohtori, psykologi ja kouluttaja-
psykoterapeutti, jolla on auttanut ihmisten
muutosta ja sopeutumista psykologina ja
psykoterapeuttina. Han on tyoskennellyt
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.




OLET AINUTLAATUINEN.
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