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MIELI ry:n Olli Rauhala ja ALS ja eldmd -hankkeen hankevastaava Kaisu Léihteenmaki tekeviit yhteisty6td hankkeen tiimoilta.
MIELI ry:n 50S-kriisikeskus on yksi hankkeen yhteisty6kumppaneista.

Vakavaan satvauteen

sopeutuminen on prosessi

iagnoosi vakavasta tai pitkdaikaisesta sairaudesta

tulee usein arvaamatta ja muuttaa elimin suunni-

telmaa. Tulevaisuus ei olekaan sujumassa niin kuin
piti, kysymyksii ja epivarmuustekijbiti on ehki enemmin
kuin vastauksia, ja elimin hallinta tuntuu luisuvan kisista.
Sairastuneen lisdksi vakava tai pitkdaikainen sairaus kos-
kettaa my6s perhetti ja liheisid, jotka kiyvit lapi saman
tyyppisid vaiheita kuin sairastunutkin. Mieli Suomen mie-
lenterveys ry:n ryhmitoimintojen suunnittelija Olli Rauhala
luennoi aiheesta Uudenmaan lihastautiyhdistyksen ALS ja
elimi —hankkeen syysseminaarissa. MIELI ry on hankkeen
yhteistydkumppani.

Sairauteen sopeutumis- ja toipumisprosessi on jokaisel-
la omanlaisensa, ja etenee omalla tahdillaan. Sopeutumis-
prosessi voidaan kriisiajattelun mukaan jakaa karkeast eri
vaiheisiin, joiden my6ti asenteet ja kisitykset usein muut-
tuvat. Olli Rauhala korostaa kuitenkin, ettel sairastumisen
aiheuttamien tunteiden kisittelylle ole mitdidn midrittyi ja
kronologisesti etenevai jirjestysti.

-Kriisin lipikdymisen vaiheina voidaan nahdd shokki-

vaihe, reaktiovaihe ja kisittelyvaihe, joiden jilkeen seuraa
uudelleen suuntautumisen vaihe. Niin yksinkertaistetusti
prosessi ei kuitenkaan aina etene, vaan eri vaiheet saattavat
vaikkapa toistua. Kyse on enemmiin eri vaiheiden kautta
lipikdytivistd prosessista, jonka aikana asenteet, tunteet,
kiisitys itsestd ja elimistd useimmiten muuttuvat, Rauhala
toteaa.

Kriisiin liittyy monenlaisia tunteita, kuten ahdistusta, tus-
vattomuutta, epireiluuden kokemista ja pelkoa. Myos fyv-
siset tuntemukset ja esimerkiksi unettomuus ja drtyneisyyvs
ovat tavallisia.

Turva ja kuunteleminen on tarkeaa

Shokkivaihe alkaa heti kriisin laukaisseen tilanteen jilkeen.
Silloin ihminen ei useinkaan kykene kdsittimadn tai kasit-
telemddn kriisin aitheuttanutta tapahtumaa ja saattaa jopa
kieltdd sen. Shokkivaihe vaikuttaa ihmisiin eri tavoin: joku
lamaantuu, osa sulkee tunteet pois, joku kithtyy Iihes hys
teeriseksi.

-Shokkivaiheen reaktiot voivat tuntua seka sairastunces-
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ta itsestiin ettd liheisistd pelottavilta ja omituisilta. Niiden
tarkoitus onkin ensisijaisesti suojata mieltii tilanteessa, jossa
jarkytys on lilan suuri kisiteltiviksi. Shokkivaiheessa asian
kiisittelyd tirkedmpid on tarjota sairastuneelle tai liheiselle
turvaa ja rauhaa. Kaikissa keskusteluissa kannattaa myos
muistaa, ettd ikiin kuin suojaustilassa olevan mielen vas-
taanottokyky on hyvin rajallinen, eivitki asiat jia mieleen,
Rauhala toteaa.

Shokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, jonka aikana ihmi-
nen alkaa hiljalleen kisitelld asiaa ja sen merkitysti elimis-
sd. Asian kohtaaminen voi tuntua hyvinkin vaikealta, ja
paluu shokkivaiheen suojautumiseen houkuttelevammalta
vaihtoehdolta. Ahdistus tulee helposti mys uniin.

-Reaktiovaiheessa tuntuu usein siltd, ettei pid kesti tai
cttd eteenpain selvidminen on mahdotonta. Kun elimin
petusturvallisuus on jirkkynyt, herdd usein myés huoli sii-
td, onko koko loppuelimi saman tuskan kanssa elimisti,
Rauhala kuvailee. Reaktiovaihe voi herittii my6s halun
16ytid tapahtuneelle syyllinen, joko itsesti tai ulkopuolises-
ta tekijisti.

Reaktiovaiheessa on tirkedd tulla kuulluksi. Moni haluaa
kerrata esimerkiksi diagnoosin saamista tai sairauden en-
nustetta puheissaan uudelleen ja uudelleen. Asian moneen
kertaan puhuminen auttaa ymmirtimiin tapahtunutta ja
mahdollistaa tilanteen tarkastelun eri nikékulmista.

Uutta kohti

Kriisin kisittelyvaiheessa tapahtunut asia kisitetiin todek-
si. Sairastunut tai liheinen alkaa olla valmis kohtaamaan
sairauteen liittyvit asiat ja oman muuttuneen tilanteensa.
Ajatukset alkavat usein liikkua muissakin asioissa kuin sai-
rastumisessa ja surutyé voi alkaa. Sen kautta tapahtunut al-
kaa hiljalleen muuttua osaksi elimii, eiki se ole mielessa
jatkuvasti, vaikka suru ja tuska voi ajoittain nousta pintaan.
Uudelleensuuntautumisen vaiheessa tulevaisuudessa alkaa
niikyi uutta odotettavaa.

-Kriisin kulku ei kuitenkaan ole suoraviivaista, ja esimer-
kiksi tapahtumasta muistuttavat asiat saattavat tuoda mie-
leen raskaita tuntemuksia ja tuottaa ahdistusta ja muita oi-
reita. Kriisit voivat myds palauttaa mieleen aiempia vaikeita
asioita, Olli Rauhala toteaa.

Vaikka vanhan sanonnan mukaan tieto lisii tuskaa, on
epitietoisuus usein kuitenkin eniten voimia vievii. Sairau-
den eteneminen ja sen mukanaan tuomat vaikutukset ar-
kisiin asioihin kuten omatoimiseen selviimiseen, tyéhén
ja toimeentuloon sekd harrastuksiin aiheuttavat huolta
ja ahdistusta. Tieto kuntoutusmahdollisuuksista ja omaa
jaksamista tukevista keinoista auttaa ymmirtimiin omaa
tilannetta ja tukee sopeutumista ja selviytymistd. Vakavan
sairauden kriisissd lidkitseminenkin voi olla tarpeen koo-
tessa voimia tilanteen kohtaamiseen. Ladkitys ei kuitenkaan
ole pikalippu normaaliin elimiin, vaan aikalisi asian késit-
telyyn.

Ei ole oikeita sanoja

Vakavan diagnoosin saaneen kohtaaminen saattaa olla vai-
keaa, jopa liheisille tai perheenjisenille. Oikeita sanoja asian
kisittelyyn ei tunnu 16ytyvin, ja tilanne herkistdd. Olli Rau-
halalla on huojentava ja selked viesti sairastuneen kohtaa-
misesta: valmiita kaavoja tai sanoja liheisen auttamiseksi ei
ole olemassa.

-Ellei sanoja 16ydy, kannattaa kysya: miten voit, miten
toivoisit ettd olisin sinulle tueksi, voisinko auttaa jotenkin?
Aina sanoille ei edes ole kiytt6d, vaan pelkki lisniolo on
tarkedd. Tai kuunteleminen, koska keskustelun tarkoitus ei
ole saada asiaa ratkaistua, vaan jasennelld ajatuksia ja purkaa
mieltd, Rauhala toteaa.

-Etenevin sairauden kohdalla on tirkeaa puhua ajoissa
siitd, miten haluaa asiat hoidettavan, kun kunto heikkenee ja
avuntarve lisidntyy. Kuolemasta puhuminen tuntuu lihei-
sistd usein erityisen raskaalta, mutta sithenkin liittyvit asiat
on hyvi kiydd lipi ja miettid, millaisia toiveita sithen littyy,
Olli Rauhala toteaa.

Mikili sairaus koskettaa perheessi lapsia, tulee lapsille
kertoa rehellisesti ja kehitystasolle sopivasti sairaudesta ja
sen vaikutuksista. Kuoleman pelon ei kannata antaa var-
jostaa lapsen eldmid, muttei my6skiin luoda katteetonta
toivoa paranemisesta. Lapsille ja nuorille on myés tirkedi
tietdd ja tuntea, ettd heistd pidetian huolta sairaudenkin ai-
kana. Mahdollisuuksien mukaan arki olisi hyvii pitii mah-
dollisimman muuttumattomana, koska rutiinit ja tutut asiat
ruovat turvaa muutosten keskella.

MIELI ry:n SOS-kritsikeskns on_yksi Undenmaan 1ihastantiyh-
distyksen ALS ja elima -hankkeen yhteistyikumppaneista. SOS-
krilsikeskns ja hanke kebittivit yhleistyissi jarjestilibtiisti frii-
sitnkea ALSiin sairastuneille ja omaisille. Kevéilli 2018 hantke
pilotor Hyvinkdiin sairaalassa kabdeksan tapaamista sisiltineen
rybmdmallin biljattain diagnoosin saaneille ja heidén libeisilleen.

Teksti ja kuva: Susanna Hakuni

MITA ON RESILIENSSI?

Eri ihmisilla on hyvin erilaiset valmiudet ja l&h-
tékohdat vastoinkaymisten ja kriisien kohtaami-
seen. On kuitenkin havaittu, ettd kaikissa vas-
toinkaymisista auttaa resilienssi, eli psyykkinen
palautumiskyky.

Resilienssiin vaikuttavat eri tekijat kasvatuk-
sesta ja biologisista ominaisuuksista lahtien. Re-
silienssia rakentavat yksilén kokemukset seki
lahipiiristd ja ymparistosta kumpuavien myén-
teisten ja haitallisten tekijoiden vuorovaikutus.
Omaa resilienssia voi tutkia muistelemalla omia
vaikeita vaiheitaan.

Resilienssi ei ole kuitenkaan elamén ajaksi an-
nettu muuttuman ominaisuus, vaan taito, jota voi
harjoittaa. Resilienssia voi vahvistaa mydnteisella
toiminnalla: paras ja yksinkertainen tapa on miet-
tia keinoja, joiden avulla on aikaisemmin selvin-
nyt vaikeuksista. Myonteisiin tunteisiin keskitty-
minen kannattaa, koska ne auttavat toimimaan,
avaamaan ajatuksia ja saamaan apua. Resiliens-
sid edistavat myos kyky muutosten hyvaksymi-
seen, kyky pyytaa ja vastaanottaa apua muilta
seka yhteenkuuluvuuden tunne johonkin.

Resilienssin tueksi oloa voi yrittdad helpottaa
arkisilla asioilla: paivajarjestyksesta ja rutiineista
kiinnipitamalla, ulkoilemalla, syvaan hengittami-
sella, itkemiselld, ja vaikkapa kehon rentouttami-
sella hieronnassa.




