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Tama opas

Taman oppaan tarkoitus on auttaa sinua elamaan
parantumattoman sairauden kanssa. Opas sisaltaa
ajatuksia ja kaytannon vinkkeja, joista voit valita

itsellesi sopivia aineksia mahdollisimman hyvan ja
oman nakdisen elaman tueksi.

Tama opas on sinulle, jota on kohdannut sairaus, jolle ei ole parantavaa hoitoa. Tilanne on
pysayttava — monille todellinen kriisi. Hyvaksyminen voi olla raskasta ja ottaa oman aikansa.

Joskus siirtyminen oireiden mukaiseen hoitoon tuo pitkan epavarmuuden tai raskaiden hoitojen
jalkeen helpotusta ja rauhaa; pyrkimys onkin nyt oloa kohentavaan hoitoon.

Parantumattoman sairauden toteamisen hetki on kuitenkin kaikille ihnmisille ainoa laatuaan.
Tama voi herattaa monenlaisia tunteita ja tarpeita. Niiden kanssa ei ole hyva jaada yksin.

Elamanvaihe tuo usein mukanaan tarkeita pohdintoja ja valintoja. Miten haluat jaljella olevan
elamasi elad? Kenet haluat [ahellesi? Mita haluat ehdottomasti tehda, mihin kayttaa aikaa ja
energiaasi? Tata elamanvaihetta ei kuitenkaan voi elaa oikein tai vaarin. Tarkeinta on tehda siita
sellainen kuin itse toivot.



Toivo

Tama osio sisaltaa ajatuksia londun loytamisesta ja itselle tarkeiden asioiden vaalimisesta.

Toivo antaa voimaa ja suuntaa eteenpain: vaikka elamassa olisi ankea tai lohduton vaihe, jotain
hyvaa ja merkityksellistakin voi olla edessa. Vaikka suunta on muuttunut, kaikkea ei ole viela
menetetty.

Parantumattoman sairauden aarella saattaa joskus tuntua silta, etta kaikki toivo on viety. Vaikka
parantumista ei kenties kannata enaa odottaa, toivoa voit kuitenkin etsia ja I6ytaa muista
asioista. Mita toivot huomiselta? Mita toivot laheisillesi? Mita toivot viela tekevasi? Mita toivot,
ettd sinusta jaa jalkeen?

Kun tulevaisuus tuntuu epavarmalta, ei tarkkojen suunnitelmien tekeminen valttamatta tunnu
hyvalta. Joku saattaa kuitenkin haluta pohtia erilaisia vaihtoehtoja mahdollisimman tarkasti,
jotta voi parhaansa mukaan varautua tulevaan.

Mika oli saanut kuulla parantumattomasta sairaudestaan. Hantéa pelotti ja han halusi
varmistaa, etta elaman loppuhetket tulisivat olemaan jotenkin hallinnassa. Han halusi
nopeasti keskustella saattohoidosta, vaikka matka siihen oli todennékdisesti vield vahintaan
kuukausia. Muutoin Mika péaatti ottaa paivan kerrallaan ja tehda mitéa mieleen juolahtaisi
—hadnen aiempi eldmansa oli ollut hyvinkin kontrolloitua ja aikataulutettua. Nyt sellaiseen ei
tuntunut enda olevan aikaa eika intoa.

Millainen sind olet, tuovatko suunnitelmat sinulle turvaa
Jja hallinnan tunnetta? Vai tuntuuko sinusta paremmalta
keskittyd eldmddn hetki ja pdivd kerrallaan?




Mika on minulle tarkeaa?

Usein vakava sairastuminen johtaa elamanarvojen uudelleenjarjestaytymiseen: arkisia hetkia
vaalitaan arvokkaina, kun taas ura ja suoritukset menettavat merkitystaan. Asiat, joille ei ennen
ollut paljoakaan aikaa, saattavat yhtakkia tulla kaikkein tarkeimmiksi. Moni haluaa viettaa
mahdollisimman paljon aikaa laheistensa kanssa.

Osa ystavista vetaytyy hankalissa tilanteissa taka-alalle, toisiin et ehka itse halua pitaa yhteytta.
Rakkautta voi olla aiempaa tarkeampi ja helpompi ilmaista. Toisaalta perhepiirissa voi olla kitkaa
muuttuneiden roolien tai puhumatta jadneiden asioiden vuoksi.

Jotkut kokevat jossain vaiheessa syyllisyytta siita, etta myos lahipiirin arki ja toiveet ovat oman
sairauden vuoksi muuttuneet. Asioista puhuminen on tarkeaa.

Elaman kaannekohta voi herattaa tarkastelemaan uudella tavalla kaikkein laheisimpia
ihmissuhteita. On hyva pohtia, mita itse todella haluaa. Suurten tunteiden vallassa ei kuitenkaan
kannata tehda suuria paatoksia esimerkiksi pitkan inmissuhteen paattamisesta.

Elaman kiihkea tahti tai huolettomuus saattavat tuntua vieraalta ja muiden ihmisten valinnat
jarjettdmilta. Omankin arjen rutiinit voivat tuntua merkityksettomilta: miksi hoitaisin hampaitani
tai tervehtisin toisia kassajonossa?

Kuultuaan sairastumisestaan Mika tunsi syvaa tyhjyytta ja kaiken merkityksettomyytta.
Ajatus suihkuun menemisesta tuntui raskaalta ja turhalta. Tuntui, etta halusi vain maata
rauhassa. Muutaman paivan jalkeen Mika koki, ettd pitdisi paasta jotenkin kiinni asioihin ja
alkaa miettia, mika olisi tarkeaa.

Noudata suurin piirtein samanlaista arkirutiinia kuin ennenkin, jotta vointisi pysyy
mahdollisimman hyvana ja muutokset mahdollisimman vahaisina. Yrita jarjestaa jokaiseen
paivaan pienia asioita, joihin syventymalla sairauden voi hetkeksi unohtaa.






Mita toivon muilta?

On sinun oikeutesi paattaa, mita asioita jaat muiden kanssa ja miten. Etenkin etaisempien
tuttavien reaktiot voivat tuntua kuormittavilta, toisaalta myds laheisimpien kanssa kaytavat
keskustelut voivat tuntua vaikeilta.

Anna itsellesi lupa ja aikaa tutkia, milta asiat sinusta todella tuntuvat ja mita milloinkin toivot.
Mita ajatuksistasi haluat jakaa muille ja miten? Tukea kannattaa ottaa vastaan, mutta myos
omista rajoistaan huolehtiminen on tarkeaa.

Useimmiten sairastavan laheiset haluavat tietaa, mita heiltd odotetaan. Etenkin tarkeimpien
ihmisten kohdalla voi olla hyva lisaksi keskustella siita, milta asiat heista tuntuvat.

Mita toivon muille?

Laheiset ovat monelle tarkein voimavara elamassa sairauden kanssa. Toiset jarjestelevat asioita
laheisten tulevaisuuden turvaamiseksi, toiset keskittyvat nauttimaan yhteisesta arjesta tarkeiden
ihmisten kanssa. Mita sina toivot laheisillesi talla hetkelld, enta mydhemmin? Miten voisit edistaa
toiveitasi?

Sairaana saatat kokea syyllisyyttd oman tilanteen muille aiheuttamasta taakasta, kenties

sinulla on aito huoli muiden parjaamisesta oman terveytesi heiketessa. Jos tunnistat tarpeen
suojella laheisiasi omilta huoliltasi, pysahdy miettimaan, mita he itse tassa tilanteessa mahtavat
toivoa. Yleensa puhumattomuus kasvattaa etaisyytta inmisten valilla ja nostaa kynnysta puhua
hankalista asioista mydhemminkaan. Laheisyyteen kuuluu myos hankalien asioiden jakamista.



Parisuhde

Vakava sairaus koskettaa syvasti myos parisuhdetta. Usein kumppani hoitaa ja tukee
sairastunutta, mutta joskus sairastunut paatyy tukemaan puolisoaan. Kumppani voi joutua
ottamaan aiempaa suuremman vastuun yhteisen arjen pydrittamisesta. Mitaan saantoa rooleille
ja kayttaytymiselle ei ole. Tarkeinta on, etta molemmat pyrkivat sanallistammaan omia tunteitaan
jaymmartamaan toisen tunteita.

Vakavat sairaudet vaikuttavat yleensa myos seksuaalisuuteen seka suoraan oireiden etta
valillisesti hoitojen vaikutusten tai muuttuneen kehonkuvan kautta. Joillekin seksuaalisuuden
haasteet ovat tarkeimpia sairastumiseen liittyvia huolia, osalla ihmisia seksuaalisuus jaa lahes
kokonaan muiden asioiden varjoon.

Seksuaalisuuden sailyttaminen parisuhteen laheisyytta lisdavana liimana vaatii yleensa
avointa keskustelua ja yhteista paatdsta kokeilla asioita uusilla tavoilla ja kaikessa rauhassa.
Seksuaalisuus on syvasti jokaisen oma henkilékohtainen asia, jota voi aikuisessa parisuhteessa
toteuttaa yhdessa sovitulla tavalla.

On hyvaksyttava, etta vakavat sairaustilanteet muuttavat parisuhdetta. Jotkut parisuhteista
saavat uusia ja jopa syvempia savyja, kun eldma muuten vakavoituu.

Joskus sairaus jaa maarittamaan parisuhdetta ja arkea liilan voimakkaasti, vaikka itse sairaus
tai siihen liittyvat hoidot eivat sita vaatisikaan. Hankkikaa talléin ulkopuolista apua esimerkiksi
pariterapian kautta. Jo muutama keskustelukerta voi avata asioita ratkaisevasti.

Keskinaisen vuoropuhelun ja tunteiden jakamisen lisaksi parisuhteessa on tarkeaa yllapitaa
vhteyden kokemusta ja hellyytta. Viettakaa aikaa yhdessa ja jakakaa kokemuksianne esimerkiksi

oheisten keinojen avulla.




Puhu. Ota hankala asia puheeksi ja yrita
kuvata, miltd se tuntuu. Keskustelu tukee

parisuhteen hyvinvointia ja pitaa yhteytta ylla.

Kosketa. Ota kadesta, halaa, silita.

Tehkia asioita yhdessa. Tekemisen
lomassa on hyva muistella, mita kaikkea
yhteista hyvaa elamassa on ollut.

Ottakaa vapaata sairastamisesta.
Huolehtikaa, etta elama ei pyori vain
sairastamisen ymparilla.

Huomioi omat tunteesi eri tilanteissa.
Huomaa ja hyvaksy, etta toisella on oma mieli
ja omat tunteet.

Kaikkein rakkain
oot sa aina mulle
Kaikkein rakkain
tahdon olla sulle

Talttuu tuulet taivaiden
Ja mitaan
pelkdd ma en

Kaikkein rakkain
oot mun eladmdssa
Kaikkein rakkain
viivy aina tdssd

Syliin paina,
tanssiin vie
Saa alkaa onneen tie

Unelmiin tuhansiin
kuljetti

Jokainen meitda

vain harhaan vei niin

Kun loytad sun sain
viimeisen haaveeni maan
Vaan kuitenkin

on aika kyyneltenkin

Mut aina kuivuu ne pois
Yksi jad,
onnenkyynel.

Meiju Suvaksen kappale
"Kaikkein rakkain”, sanat
Heini Suvas ja Turkka Mali



Lapset

Vanhempana sairastamiseen saattaa liittya darimmaisiakin tunteita, kuten kelvottomuutta tai
syyllisyytta lapselle aiheutuvasta tuskasta. Toiset kokevat jopa olevansa enemman haitaksi kuin
hyodyksi lapselle, mika saattaa johtaa laheisyyden ja yhdessa olemisen valttamiseen.

Lapsen nakdkulmasta lammin ja laheinen yhteys vanhemman ja lapsen valilla on kuitenkin
paras ratkaisu. Myos isovanhemman on hyva pysya lasten eldamassa sairaudesta huolimatta.

Vaikka laheisen sairastuminen jarkyttaa lasta, yhdessa oleminen ja laheisyys on lapselle tarkea
viesti ihmissuhteen merkityksesta ja rakkaudesta. Lapselle voi sairaanakin huoletta antaa
mahdollisuuden nauttia omasta vanhemmastaan ja oppia sietdmaan ja kasittelemaan ikaviakin
asioita elaman tiella.




Mika tuo lapselle turvaa?

Lapsilla on hyva luontainen kyky elda hetkessa ja sopeutua hyvinkin vaikeissa tilanteissa. Lapsi
kuitenkin tarvitsee kaikissa vaiheissa jonkun hanesta kiinnostuneen turvallisen aikuisen, joka on
tarvittaessa saatavilla ja jonka kanssa voi halutessaan puhua vapaasti mista tahansa.

Lapsen tulee saada ajantasaista tietoa laheisen terveydentilasta ikavienkin kaanteiden kohdalla
ja sellaisin sanoin, jotka hanen on mahdollista ymmartaa. Muussa tapauksessa lapsi tekee omat
tulkintansa muuttuneesta ilmapiirista. Pahimmillaan tama johtaa itsesyytoksiin tai muihin
vaarinkasityksiin.

Jos puhuminen tuntuu oman voinnin vuoksi mahdottomalta, voi pyytaa avuksi muita suvun

aikuisia tai ystavia. Tutut aikuiset kannattelevat tilannetta. Halutessaan he voivat myos
tulevaisuudessa sitoutua toimimaan lapsen kanssa.

Sano aaneen mahdollisimman paljon. Tehkaa ja kokekaa yhdessa, muistelkaa aiempia
kokemuksia.

Muistot kantavat kaikkia osapuolia vaikeina hetkina. Muiston muodostus on yhteytenne
rakentamista sinne, minne oma aika ei enda kanna.
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Kiitollisuus ja hyvaksyminen

Kaanteentekevassa elamanvaiheessa on hyva pysahtya miettimaan, mita elamassa on jo ollut.
Muistatko, mita nuorempana arvelit eldmassa myohemmin vield saavasi?

Pohdinta voi herattaa kipeita tunteita ja epaoikeudenmukaisuuden kokemusta, mutta

mahdollisesti myds paljon muuta.

Elama on sellaista kuin se on, eika sellaista, kuin toivommme sen olevan. Todellisuuden
hyvaksyminen sen vastustamisen sijaan auttaa sinua suuntaamaan omia voimiasi oikein:
yleensa kohti asioita, joilla on aidosti valia ja joihin voi vield vaikuttaa.

Tosiasioiden hyvaksyminen johtaa mahdollisen tunnemyllerryksen lisaksi tarkkanakdisempaan
oman elaman havainnointiin. Silloin omassa elamanvirrassa kannattaa tarkentaa katsetta niihin
asioihin, joista on tuntenut kiitollisuutta tai jopa ansaittua ylpeytta. Kiinnitd huomiota asioihin,

jotka tekevat omasta elamantarinastasi ainutlaatuisen ja merkityksellisen.

Mitkd asiat auttavat jaksamaan tai tuovat sinulle iloa?
Loéyddtko alta jotain uutta? Voisitko lisatd niitd asioita eldmddsi?

Oman
. . L ; . Ruoka . .
Kumppanin tuki | Tarkea harrastus Liikkuminen o elamantarinan
jajuoma
jasentely
i L Tahan
Laheiset Lemmikki tai Uudet ) o
) ) R Taide paivaan
ihmiset muut eldaimet elamykset ) )
keskittyminen
L ) Pienet tavoitteet
Ystavat Muiden ) o ) o
) ) Matkustaminen Musiikki tai etapit lahi-
Ja tuttavat auttaminen )
tulevaisuudessa
Muiden Kaytannon
) ) Luova L o
sairastavien , Luonto Kirjallisuus asioiden
tekeminen o
seura jarjestely




Tarja oli opiskeluaikoina tehnyt vapaaehtoistydtd. Se oli aina tuntunut tarkedlta ja
merkitykselliseltd elamaéanvaiheelta. Kaikki mieleen nousevat asiat noilta ajoilta eivat
olleet pelkéstaan onnellisia, mukaan mahtui paljon surullisiakin tarinoita. Kuitenkin niita
muistellessaan han saattoi yha kokea vakevaa osallistumisen kokemista ja yhteisollisyytta.
Tarja paatti kdyttad aikaansa vield johonkin merkitykselliseen toisten auttamiseen.

Kun Pekka mietti elamaansd, hanet taytti ylpeys omista lapsistaan. Vaikka perhe-eldamé

ei aina ollut helppoa tai mukavaa, lapsista oli kasvanut hienoja nuoria ja aikuisia. Tuntui
mukavalta, ettd oli itse osallistunut sellaisten ihmisten kasvattamiseen ja saanut elaa
elamaéaansa juuri heidan kanssaan. Han alkoi jarjestella yhteista lomamatkaa, jotta tiedossa
olisi yhteistéd aikaa ja mieleenpainuvia elamyksia.

Merkitys

Joillekin ihmisille on paivanselvaa, mika omassa elamassa on kaikkein oleellisinta. Toisille se
ei ole selvag, jolloin sairastumisen aiheuttama vakava tilanne johtaa helposti tyhjyyden ja
merkityksettomyyden tunteeseen.

Moni ihminen, joka kokee eletyn elamansa merkityksellisena, on omistautunut jollekin tarkeana
kokemalleen paamaaralle. Vaikka elamassa olisi ollut esteitd, on kerta toisensa jalkeen jatkettu
sinnikkaasti jotakin itselle tarkeaa kohti. Tallainen paamaara voi olla esimerkiksi oma ura tai
asema yhteisdssa, lasten hyvinvoinnin turvaaminen tai jokin luova toiminta. Mika on sinun
paamaarasi? Mika se voisi jatkossa olla?

Kaikissa elaman vaiheissa kannattaa pyrkic tekemaan valintoja, jotka ovat sopusoinnussa omien
arvojen ja toiveiden kanssa.

Mita sinulla on tai mitd olet saavuttanut?

Jos ei lainkaan tarvitsisi miettid, ettd jollakin valinnalla voi olla
kielteiset seuraukset, mitd haluaisit eldmdssdsi vield tehdd?

Mikda olisi konkreettinen pieni askel omaan tavoitteeseen
pddsemiseksi; sellainen, ettei kaikkea tarvitsisi muuttaa?

Kun katsot hetken pddstd taaksepdin eldmddsi ja nyt tekemiisi
valintoihin, mikd teki elédmdstdsi eniten sinun ndkéisesi?




Murhe

Tassa osiossa kasitellaan sairastamisen varjoisia puolia.

Tieto aktiivisten hoitojen loppumisesta voi herattaa voimakkaitakin tunteita tai nakyvia
reaktioita, mutta yhta hyvin vain oman mielen sisaisia oloja, tunteita ja ajatuksia.

Jos tilanne on uusi ja olo hammentynyt, anna itsellesi aikaa. Kaikki on yhta oikein ja sallittua.

Sairauden oireet voivat vieda voimia tai muuttaa toimintakykya. Jarkytys, suru ja muu
tunnekuohu voivat aiheuttaa ruokahaluttomuutta, uniongelmia ja keskittymisvaikeuksia. Monet
oireiden hoitoon ja kaytannon jarjestelyihin liittyvat asiat vievat oman aikansa ja energiansa.

Nainkin poikkeavassa elamantilanteessa arki yleensa |6ytaa uuden muotonsa aivan itsestaan.
Toisin kuin muut ehka olettavat, kaikki ei ehka olekaan koko ajan kovin dramaattista.

Jos elama kuitenkin tuntuu jatkuvan loputtomassa poikkeustilassa, pysahdy miettimaan, miten
saisit arjesta taas sujuvaa ja ennakoitavaa. Tarkeintd on tunnistaa ja priorisoida oleellisimmat
asiat ja loysata niiden asioiden kohdalla, jotka voivat nyt odottaa.




Miten suhtaudun tunteisiini?

Kun elaman arkinen ja tasainen virta muuttuu sairastumisen myota, eldama voi tuntua erilaisten
kokemusten aallokolta, jossa tuuli valilla yltyy ja valilla on tyynempaa. Toisinaan tunteet saattavat
vetaa sinua pinnan alle, mutta toisena hetkena arki voi tuntua hyvinkin tavalliselta.

On normaalia ja vaaratonta tuntea hyvin voimakkaitakin tunteita, kuten vihaa, hapeas,
katkeruutta, surua, kateutta tai itsesaalia. Myos myodnteisista tunteista kannattaa luvalla nauttia,
kun niitd kokee — elamaan mahtuu samaan aikaan kaikenlaista. Sairaanakin voi kokea ilon,
huolettomuuden tai toiveikkuuden tunteita.

Oman elaman rajallisuuden nouseminen tietoisuuteen on ihmiselle vaikeimpia asioita kasittaa
ja sietda. Tuntemattoman tulevaisuuden edessa on inhimillista kokea hataa ja ahdistusta.

Joskus ahdistusta lisaa pelko mielen tasapainon pysyvasta menetyksesta — mita, jos en
kestakaan tata? Tosiasiassa mielen tasapaino on kuin keinu: heilahtelua puolelta toiselle ja valilla
tasaisempaa. Adrimmaisetkin tunteet tasaantuvat ajan kuluessa.

Jos tunteet tuntuvat vievan mukanaan, ala vaistele niita vaan pysahdy ja keskity tunnistamaan
ja erittelemaan omia tuntemuksia. Omiin tunteisiin tutustuminen rauhoittaa mielen sisaista
myllerrysta ja opettaa eroa tunteiden ja tosiasioiden valilla.

Tunteiden herattamat ajatukset ovat usein liiallisen armottomia ja ehdottomia. Siksi suuren
tunteen vallassa ei pida tehda suuria paatoksia tai kayda vakavia keskusteluja.

Tunteet tarttuvat ihmisten valilla, joten oma olosi vaikuttaa toisiin ihmisiin ja painvastoin. Ei
kuitenkaan pida olettaa, ettd muut tuntevat kuten sina. Tunteista kannattaa puhua avoimesti,
silla kaikkea ei voi nahda paalle pain.




Miten rauhoitun?

Jarkyttavassa tilanteessa ihmiseen on evoluution virrassa koodattu valmius toimia, jolloin keho ja

aistit virittyvat aarimmilleen. Jos toimintaan tahtaava valmiustila jaa paalle, se alkaa vieda voimia.

Pitkittynyt ylivireys voi aiheuttaa epamukavaa oloa, kuten sydamen tykyttelya, univaikeuksia,
keskittymisongelmia, muistamattomuutta ja artyneisyytta.

Tietoinen keskittyminen nykyhetkeen voi rauhoittaa oloa. Jos huomaat murehtivasi menneita

tai tulevaa, vie ajatuksiasi hetkeen tassa ja nyt.. Mita sinun on mahdollista aistia ymparillasi juuri
nyt? Mita ja keita elamaasi kuuluu talla hetkella? Mita pystyt talla hetkella tekemaan ja mista
nauttimaan? Kokeile oheista hetkeen keskittymisen harjoitusta.

Hetkeen keskittyminen

Lopeta kaikki tekeminen hetkeksi ja keskity
yksinomaan tunnekokemukseesi. Ala vaistele
tai tuomitse itseasi siita mita koet, hyvaksy
olosi sellaisenaan. Ajattele oloasi ja itseasi
lempeasti. Tallaisia tunteita sina talla hetkella
koet, ja se on hyva niin.

Hengité syvaan. Kuulostele kehosi
tuntemuksia noin minuutin ajan;
hengityksesi rauhallista rytmia, vaatetta
ihollasi, lattiaa jalkojesi alla. Havainnoi
itseasi rauhallisesti, olivatpa tuntemuksesi
millaisia tahansa. Laita asiat vain merkille,
tuomitsematta.
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Sulje hetkeksi silmisi. Kuvittele, milta jokin
tunteistasi voisi nayttaa. Onko se pyorea vai
kulmikas, pieni vai suuri, kevyt vai painava?
Paasta siita sitten irti. Katso mielessasi,
kuinka tunteesi pikkuhiljaa poistuu luotasi.
Sulje jalleen hetkeksi silmasi.

Palaa nykyhetkeen. Kuulostele jalleen
mieltasi ja kehoasi. Kenties olosi on tyynempi
kuin hetki sitten. Aloita tarvittaessa harjoitus
alusta.



Ahdistusta voi saadella myos kehon kautta, erityisesti hengityksen avulla. Hengittamalla
rauhallisesti valitat itsellesi viestia siitd, etta olet turvassa, eika juuri nyt ole syyta paeta tai

taistella.

Ahdistavassa tilanteessa keskity hengittamaan rauhallisesti, erityisesti uloshengityksen
aikana. Tee tama esimerkiksi niin, etta sisaanhengityksessa lasket rauhallisesti neljaan, pidatat
hengitysta laskien neljaan, puhallat rauhallisesti ulos laskien neljaan, ja lasket jalleen neljaan

ennen uutta sisaanhengitysta. Jos tama tuntuu vaikealta, voit lyhentaa tauot esimerkiksi

kahteen sekuntiin.

Ahdistuksen vahentdminen palleahengityksen avulla

Palleahengityksen siirretaan hengityksen

painopistetta keuhkojen ylaosasta rintakehan

kohdalta alemmas pallean kohdalle.

Tama harjoitus sopii henkildille, joiden
sairauteen ei liity merkittavaa hengityksen
heikentymista.

€ Ota mukava asento. Ald kuitenkaan risti
jalkojasi.

€ Aseta toinen kasi rintakehallesi ja toinen
vatsan paalle.

€ Hengita rauhallisesti sisdan ja ulos
— mieluiten nenan kautta.

€ Pyrisiihen, etta ainoastaan vatsalla

lepaava kasi lilkkuu hengityksen aikana
— rintakehan tulisi pysya paikoillaan.

Pida huomiosi hengityksessasi ja jatka sita
rauhallisesti hetken aikaa.

Keskity laskemaan hengityksia sisaan 1,
ulos 1, sisaan 2, ulos 2 ja niin edelleen.

Laske hengityksia kymmmeneen saakka
ilman, etta nopeutat hengitystasi.

Jos keskittyminen herpaantuu, aloita
uudelleen ykkosesta ja etene rauhallisesti.
Huomaatko, kuinka kehosi ja mielesi
rauhoittuvat?
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Erilaisille ahdistusoireille on tehtavissa paljon muutakin. Kaytdssa on paljon seka psykologisia
toimenpiteita etta laakityksia. Toistuviin ja voimakkaisiin, toimintakykya salpaaviin pelkotiloinin
kannattaa hakea ammattiapua.

Jossain vaiheessa omaa tilannetta kannattaa kasitella keskustellen tai kirjoittaen. My&s lahipiiri
tarvitsee usein tietoa ja keskusteluseuraa. Harkitse vertaistukea muilta samankaltaisessa
tilanteessa olevilta ihmisilta. Tarvittaessa saatavilla on myods ammattimaista keskusteluapua.

Vaikka tilanteen kohtaaminen ja kasittely on tarkeaa, siita on hyva valilla ottaa etaisyytta.
Joskus samoissa asioissa vellovaa mielta on hyva tietoisesti harhauttaa esimerkiksi tv-ohjelman,
sanaristikoiden tai mukaansa tempaavien pelien avulla.







Miten siedan epavarmuutta?

Normaalisti kuvittelemmme, etta elamamme on hallinnassamme ja meilla on valta paattaa sen
kulusta. Tosiasiassa elama on arvaamaton ja sattumanvarainen, mika valkenee monelle vasta
vakavan sairauden sattuessa kohdalle. Myos sairauden kulkua on usein hyvin vaikea ennustaa

tarkasti.

Osa sietdaa epavarmaa tulevaisuutta hyvin. Toiset etsivat kadonnutta hallinnan tunnetta

esimerkiksi varmistelemalla sairauteen ja hoitoon liittyvia asioita hoitohenkilokunnalta tai

internetista. Toiset kanavoivat kadonnutta kontrollin tunnetta jarjestelemalla pakonomaisesti

esimerkiksi tulevia syntymapaivajuhlia tai kesamokin ullakkoa.

Tiedon ja varmuuden etsiminen on yleinen selviytymisen ja sopeutumisen keino. Jatkuva

murehtiminen ei kuitenkaan tee sinulle hyvaa. Jos tunnistat pyrkivasi epatoivoisesti kohti jotakin

lopullista totuutta tai varmuutta, harjoittele epavarmuuden hyvaksymista ja sietamista.

Kun seuraavan kerran huomaat varmistelevasi tai pyorittelevasi erilaisia vaihtoehtoisia

tulevaisuuden nakymia mielessasi, pista tama rauhallisesti merkille. Ala pyri ei-toivotuista

ajatuksista tai tunteista eroon vaan hyvaksy niiden olemassaolo: Toimin ndin, koska

tietamattémyys ja kaiken arvaamattomuus tuntuu sietdmdattémaltd. Ajan myota

epavarmuuden sietaminen useimmiten helpottuu. Pohdi tilannettasi esimerkiksi oheisten

kysymysten avulla.

Millaisia ajatuksia

epidvarmuus sinussa herittia?

Esimerkiksi: "Jos asiat ovat epavarmoja,
ne todennakodisesti menevat pieleen
pahimmalla mahdollisella tavalla.”

Millaisin keinoin olet aiemmin

tavoitellut varmuutta erilaisissa asioissa?
Esimerkiksi: "Teen huolellisia suunnitelmia,
aikatauluja ja selvityksia. Varmistelen ja
muistuttelen asioista muita.”

Millaisia hyotyja sinulle on

ollut varmuuden tavoittelusta?
Esimerkiksi: "Olen aina muistanut
tehda, mita pitaa, ja siksi olen valttynyt
epaonnistumisilta.”

Millaista haittaa sinulle on

ollut varmuuden tavoittelusta?
Esimerkiksi: "En ole uskaltanut tehda
paatoksia, vaan olen jaanyt vatvomaan
asioita. Suunnitelman muuttuminen on
tuntunut vaikealta.”




Suru ja luopuminen

Vakava sairaus aktivoi ajatuksia oman elaman rajallisuudesta ja paattymisesta. Luopuminen

elamasta, laheisista, haaveista ja muista itselle tarkeista asioista voi tehda jo ajatuksen tasolla
todella kipeaa.

Etenkin edessa siintava ero rakkaista ihmisista voi aluksi tuntua musertavalta. Suremista ei
kannata valtella, yleensa suru helpottaa hiljalleen suremalla.

Ajan mydta kuoleman vaajaamattomyyden kasittdminen muuttuu yleensa helpommaksi.
Luopumisen ja ikdvan ennakoiminen nakyy monesti panostamisena aikaan kaikkein
laheisimpien kanssa. Rakkautta voi olla aiempaa helpomypaa ilmaista ja ottaa vastaan.







Miten varaudun tulevaan?

Etenkin vasta sairastuneena tulevaisuuden miettiminen saattaa ahdistaa. Mikali haluat talla
hetkella keskittya nykyhetkeen, jata tama osio huoletta valiin ja tutustu siihen halutessasi
myodhemmin.

Asioiden jarjestely voi vahentaa epavarmuutta ja huolia. Omien toiveiden julkituominen
tai kirjaaminen ylos voi rauhoittaa ja lisata tunnetta omista vaikuttamismahdollisuuksista.
Toiset keskittyvat elamanaikaisiin sisaltoihin, jotkut haluavat jarjestella myds oman elaman
paattymisen jalkeista aikaa.

Kuka hoitaa asioitani, jos en enaa itse pysty?

Kaikenlaisten tilanteiden varalle on hyva keskustella [aheisten kanssa omista toiveista hyvissa
ajoin etukateen, mikali se on mahdollista. Kirjaamalla toiveesi ylds varmistat, etta asiasi
jarjestyvat tahtosi mukaisesti, eivatka jaa muiden ihmisten muistin tai mielipiteiden varaan.
Tahtosi tietaminen keventaa myds laheisten kuormitusta tilanteessa, jossa vastuu isoista asioista
siirtyy heille.

Tarkeita virallisia tahdonilmauksia ovat muun muassa hoitotahto ja edunvalvontavaltakirja, joista
loydat lisaa tietoa ohesta. Seka hoitotahdon etta edunvalvontavaltakirjan osalta on tarkeasg, etta
teet kuten itse parhaaksi naet. Valitse siis asioidesi valvojaksi sellainen henkil®d, jonka itse haluat
ja johon sina luotat.

Hoitotahto on tapa paattad oman Edunvalvontavaltakirjalla annat
elaman loppuvaiheen hoitolinjauksista toiselle henkildlle laajemman

ja muusta kohtelusta hyvissa ajoin. oikeuden hoitaa asioitasi silloin, jos

Taman oppaan kirjoitushetkella et itse ole kykeneva niita hoitamaan.
Omakantaan on mahdollista Edunvalvontavaltakirjan taytyy

helposti tallentaa oma hoito- ja noudattaa lain asettamia vaatimuksia ja
elinluovutustahto ohjaamaan muotoseikkoja, joten sen laatimiseen on
tarpeen tullen niin Iaheisten kuin hyva kayttaa asiantuntija-apua.
hoitohenkilokunnankin toimintaa.




Kuolemaan varautuminen

Vaikka sairaus ei olisi juuri nyt johtamassa kuolemaan, eldman paattymiseen varautuminen
on joillekin tarkeaa. Omaisuuden jarjestaminen ja selkeat toiveet sen kohtalosta helpottavat
kuolinpesasta vastaavien omaisten selviytymista ja keskinaista yhteistyota sitten, kun se on
ajankohtaista.

Testamentti on tarpeen, jos haluat, etta omaisuutesi jaetaan kuolemasi jalkeen
muutoin kuin laissa maaratyn perimyksen eli niin sanotun perintokaaren mukaan.

Testamentti on asiakirja, jonka on taytettava tietyt muotovaatimukset ollakseen

pateva. Hanki sen tekemiseen asiantuntija-apua.

Esimerkiksi kodin irtaimiston, digitaalisen jadmiston tai hautajaisjarjestelyjen osalta voi myos
halutessaan esittaa omat toiveensa.

Elaman paattymisen jalkeen kaikki aukipuhutut asiat ovat laheisille suuri apu ja helpotus. Tieto
edesmenneen tahdosta turvaa omaisille suremisen ja kaipaamisen rauhan, kun kaikki energia ei

mene kaytannon ongelmien ratkomiseen.




€ Listaa ylos, millaisia palveluita sinulla on
kaytdssasi ja mieti, tarvitseeko laheistesi

paasta lopettamaan sahkoisia tilauksia
puolestasi.

€ Mieti, mitd haluat sosiaalisen median
tileillesi tapahtuvan ja miten se
kaytannossa hoidetaan.

€ Onko sahkadisissa arkistoissasi sellaisia
tarkeita tiedostoja, joihin muiden olisi
syyta tarvittaessa paasta kasiksi ja kuinka
se onnistuu?

€ Epavirallisia tietoja ja toiveita voi kirjata

yl6s vapaamuotoisesti ja tarvittaessa
kasitella suullisesti laheisimpien kanssa.
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Elaman loppuvaihe

Elaman konkreettinen paattyminen saattaa herattaa monenlaisia kysymyksia ja huolia, jopa

pelkoja.

Moni pelkaa kipuja tai muuta loppuvaiheen karsimysta. Nykyisin kivun ja muiden ikavien
oireiden hoitoon on olemassa tehokkaita keinoja, ja myds henkista tuskaa voidaan lievittaa
tehokkaasti.

Suurinta osaa oireista pystytaan lievittamaan niin, etta ne ovat siedettavia. Jos tehokas oirehoito
ei riittavasti lievita loppuvaiheen oloa, voidaan oireiden poistamiseksi kayttaa jopa palliatiivista
sedaatiota eli nukutusta. Terveydenhuollon ammattilaiset osaavat seurata ja lievittaa oireita
silloinkin, kun niista ei pystyta suoraan kertomaan.

Huolista, peloista ja muista mielta askarruttavista asioista kannattaa keskustella avoimesti
hoitavan laakarin kanssa.




Milloin tarvitsen ammattiapua?

Vakavasti sairaan mieli on koetuksella ja siihen liittyy monenlaisia sopeutumisreaktioita.
Tilapaisina esimerkiksi unettomuus, pelkotilat tai muistin ja keskittymisen hairidt ovat hyvin

tavallisia.
Jokaisen sietokyvylla on kuitenkin omat rajansa, eika pitkittyneiden ongelmien kanssa pida
jaada yksin. Apua voi pyytaa hoitohenkildkunnalta: monet sairaanhoitajat, l[aakarit ja psykologit

ovat tottuneita kohtaamaan ja helpottamaan psyykkista tuskaa ja muita oireita. Samoin monet
sairaalapapit ovat tottuneet keskustelemaan olemassaolon kysymyksista ja ahdistuksesta.



Merkkeja siita, etta
tilanteessa olisi syyta pyytaa
ammattiapua:

*

28

En ole pitkaan aikaan pystynyt
nukkumaan

En paasta enaa ketaan lahelleni

En pysty huolehtimaan itsestani

Mikaan ei enaa kiinnosta tai
tuota minulle mielihyvaa

Ihmissuhteeni ovat
ajautumassa karille

Stressi tai pelot ovat
sietamattomia

Koen jatkuvaa itseinhoa tai
suhteetonta syyllisyytta

Olen vahingoittanut itseani
tai muita tai suunnitellut
sita (itsetuhoiset ajatukset
ovat verrattain yleisia, mutta
aikomukset tai suunnitelmat
halyttavia)




Minun tarinani

Elaman rajallisuuden sisdistaminen herattaa pohdintoja elaman tarkoituksesta ja oman
elamisen merkityksesta. Mita elamaani on kuulunut ja miksi? Mita minusta jaa? Miksi ylipaansa
elamme? Meilla jokaisella on oma ainutkertainen ja itsessaan arvokas elamantarinamme.

Pohdinnat saattavat olla piinallisia sisaltaen katumusta, hataa, katkeruutta tai hapeaa. Ikavien
tunteiden lisaksi moni kokee kiitollisuutta menneista ja olemassa olevista asioista. Myos jaljella
olevaan elamaan kohdistuvat toiveet saattavat kirkastua.

Keski-iassa sairastunut Elina mietti jatkuvasti menneisyyttaan ja hdpesi toteutumattomia
suunnitelmiaan ja turhaksi osoittautuneita haaveitaan. Samalla hdn tunsi suunnatonta
onnea lapsistaan ja miehestaan, joiden ansiosta han tunsi saaneensa elamaltd enemman
kuin olisi koskaan osannut toivoa. Tarkeimmalta tuntui viettaa perheen kanssa

mahdollisimman paljon aikaa.
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Miksi mina olen elanyt?

Elaman raadollisuus voi tuntua yllattavalta. Miksi minulle kavi nain? Mita valia yhden ihmisen
elamalla on? Monelle suurin haaste parantumattoman sairauden kohdatessa onkin loytaa

tarkoitus ja merkitys omalle elamalleen.

Voi olla helppo tunnistaa menneisyydesta vaaria tai harkitsemattomia valintoja. Pettymyksen
ja surun tunteet ovat ymmarrettavia ja jos sellaisia on, ne kannattaa hyvaksya ja ottaa vastaan.
Suuntaa katsettasi kuitenkin myds tulevaisuuteen ja sellaisiin asioihin, joihin voit yha vaikuttaa.

Keskittyminen itselle tarkeisiin asioihin tukee horjunutta hallinnan kokemusta. Tunnista ja vaali
niita asioita, jotka tuovat juuri sinun elamaasi mielta ja merkitysta. Tee asioita, joilla on sinulle

valia. Mika on yha mahdollista? Miten sen voisi toteuttaa?

Mieti joka pdivd, mikd on sinulle tédrkedd ja

merkityksellistd juuri tdnddn. Mitd voisit itse tehdd sen eteen?

Mieti, mitd tulevista teoistasi ja valinnoistasi seuraa pidemmdlld
aikavdlilld. Mitd toivoisit niistd seuraavan ja miten voit edistdd sitd?

Pohdi arvojasi, joita sairastuminen on saattanut muuttaa. Mitkd asiat ovat olleet
eldmdssdsi tdrkeitd? Ovatko ne yhd? Mihin haluat jatkossa panostaa? Miten?

Ihmissuhteet Omaisuus Yhteiso Parisuhde ltsenaisyys
Hyvantekevaisyys Auttaminen Hyvinvointi Tyo-/opiskelu Jarjestys
. . ) o Tieto,
Seksuaalisuus Turvallisuus Nautiskelu Tuotteliaisuus o
oppiminen
Luonto, . .
Koti Hengellisyys Kauneus Saavutukset

ymparistd




Mita minusta jaa?

Elaman tuntematon paatepiste on useimmille pelottava ja ahdistava. Oman olemassaolon
lakkaamista on vaikea, ellei jopa mahdoton ymmartaa. Onko kuolema lopullinen paatepiste, vai
jaakd meista jotain?

Eritavoin elamanjalkeiseen uskovilla on tahan hyvin erilaisia suhtautumistapoja. Toiset uskovat,

etta ihmisesta jaa vain tekojen vaikutusta, kun taas toiset uskovat elaman sailymiseen jossakin
muodossa tai kokonaan uuteen eldamaan.

Meista kaikista jaa elamaan jotakin vaikutusta ja jatkuvuutta. Kyse on pohjimmiltaan siita, missa
Jja miten se toteutuu.

Elaman rajallisuuden tiedostaminen johtaa usein hammastykseen ihmiselaman lyhyydesta.
Vaikka arkinen elama tuntuu pitkalta, jokaisen elamalla on paatepiste, joka voi tulla kohdalle
hyvinkin yllattaen. Taman tiedostaminen on yksi ihmisyyden ydinkysymyksista. Se pakottaa
meidat miettimaan, mika elamassa on oikeasti tarkeaa ja mihin haluamme aikamme kayttaa.



Tuomiorovastina 1600-luvulla Lontoon Saint Paulin katedraalissa toiminut John Donne Kirjoitti
sairasvuoteellaan sanat, joista amerikkalainen Nobel-kirjailija Ernest Hemingway sai idean
teokseensa "Kenelle kellot soivat”.

Donne kirjoitti sanansa suurin piirtein nain: Yksikadn ihminen ei ole saari, vaan jokainen on
o0sa yhteistd mannerta, osa kokonaisuutta. Jos meri huuhtelee mukaansa savikokkareen,

kay Eurooppa siita pienemmdaksi, samoin kuin ystdaviesi maatila tai oma kartanosi karsii
menetyksen palan muretessa rantakalliosta. Jokaisen ihmisen kuolema vahentdd minua, silla
mind siscillyn ihmiskuntaan. Ald sen vuoksi koskaan Ichetd ketddn kysymddn kenelle kellot
soivat. Ne soivat sinulle.

Me kaikki olemme sidottuja toistemme kohtaloihin. Meista kaikista jaa jalki. Usein se kantaa ja
valaisee jalkeemme jaavien tietd, vaikka emme sita itse huomaisikaan.

Haluatko vaikuttaa siihen, mitd sinusta jad tai ei jaa?

Mieti, mitkd valintasi nyt ovat arvojesi mukaisia
ja tekevdt eldmdsi tarinasta paremman.

Haluaisitko tdssd kohtaa aloittaa jotain uutta?
Tarvitsetko siihen apua? Kuka voisi auttaa?




% : Se on nyt, kun eléémd on
- iy : olen saanut hetken maan padadlla
Minut kaipuuni saatteli,
lahdin matkaan ja [6ysinkin

Pitkdn tien tadlla kulkenut oon

Jostain uskon sain, luottamuksen
Kuulin kuiskauksen: taivas on
se kai taivaaksi riittdckin

Tunnen tuulen kun se tarttuu lehtiin, lippuihin
tadlla lahjaksi kaiken saan

Kun saa vuodet,

niihin mahtuu rakkaus,

surun hetketkin

Tanddan muistan, kuk’ olen
vaikka hetken nayttelin toista
Sitd toista ja ehjempdada
koskaan ei ollut sittenkaan

Nyt voin vihdoin hetken olla téllainen
se saa riittdd, oon ihminen
Valo voittaa jo

Matkaan taas

hetken maa on meidan maa
Mut jos taivas on jossakin
sinne loytdd mad tahtoisin

Mutta ensin katson loppuun tan.

Gabriellan Laulu (Gabriellas Sang)
sdav. S. Nilsson, san. P. Badckman, suom. H.
Hatakka
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Ala j33 yksin

Kukaan meista ei ole saari, erilladn muista. Kaikki me tarvitsemme tukea jostain. Ald epardi
pyytaa sita.

Alle on listattu tahoja, joista voi saada lisatietoa ja tukea. Jos koet tarvitsevasi ammattiapua
nopeasti, ole yhteydessa hoitavaan laakariin tai terveydenhuollon paivystykseen.

Palliatiivinen talo -verkkopalvelu sisalta3 tietoa ja ohjeita muun muassa palliatiivisesta
hoidosta, taloudellisesta toimeentulosta ja etuuksista seka laheisten parjaamisesta.

https://www.terveyskyla fi/palliatiivinentalo

Mielenterveystalo.fi -verkkopalvelu sisaltaa tietoa ja tyokaluja mielen hyvinvoinnin
tukemiseksi.

https:./Mww.mielenterveystalo fi/fi

Vertaistalo.fi -verkkopalvelun kautta voit etsid omaan tilanteesi sopivaa vertaistukea.

https:/Awww.terveyskyla.fifvertaistalo/



https://www.terveyskyla.fi/palliatiivinentalo
http://Mielenterveystalo.fi
https://www.mielenterveystalo.fi/fi
http://Vertaistalo.fi
https://www.terveyskyla.fi/vertaistalo/

Kirjoittajat

Johanna Stenberg

on neuropsykologi, joka on tydskennellyt seka neurologisten potilaiden ettd elamaansa
uudelleen jasentelevien kuntoutusasiakkaiden kanssa. Nakokulmaa suuriin el@manmuutoksiin
han on saanut seuratessaan akillisen sairauden tai onnettomuuden jalkeista sopeutumista ja
elaman uudelleen jasentamista.

Jan-Henry Stenberg

on filosofian tohtori, psykologi ja kouluttajapsykoterapeutti, joka on tukenut ihmisten muutosta
ja sopeutumista psykologina ja psykoterapeuttina. Han on tydskennellyt HUS psykiatriassa ja
toimii nykyaan psykiatrian linjajohtajana psykososiaalisten hoitojen voimakkaasti kehittyvalla
alueella. Han on opettanut Helsingin yliopistossakliinista psykologiaa ja ollut kirjoittajana useissa
psykologian alan kirjoissa ja tieteellisissa artikkeleissa.

Aiemmat oppaat (www.sopeutumisopas.fi):

¢ Miten tasta eteenpiin? - Liaheisen opas. Tukea sopeutumiseen vakavasti sairastuneen
laheiselle.

¢ Lapsi ja ldheisen sairaus -opas. Tietoa ja neuvoja perheenjasenen sairastumisen
kasittelysta eri ikaisten lasten kanssa.

¢ Jannittaako? -opas. Tydkaluja terveydenhuollon toimenpiteiden aiheuttamaan
jannitykseen.
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http://www.sopeutumisopas.fi
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