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ALS (amyotrofinen lateraaliskleroosi) on selkaytimessa kulkevien liike-
hermojen sairaus, jonka aiheuttajaa ei toistaiseksi tunneta. Sairaudessa
lihaksia kaskyttavat liikehermot eli motoneuronit rappeutuvat vahitellen
ja tahdonalaisten lihasten toiminta alkaa heiketa etenevasti. ALS on
luonteeltaan elinikaa lyhentava, eika siihen ole talld hetkelld paranta-

vaa laakitysta. Sairauden eteneminen on yksilollista. Hoito on paédosin
oireenmukaista, ja sen kulmakivena on varhain aloitettu moniamma-
tillinen kuntoutus. Tavoitteena on toimintakyvyn sailyttaminen mah-
dollisimman pitkdaan. Avainasemassa ovat erilaiset terapiat, apuvaline-
palvelut ja avustajajarjestelyt.

ALS-diagnoosin saaminen on seka sairastuneelle ettd hanen ldheisil-
leen vakava kriisi. Hoidettavaksi tulee monenlaisia kdytannon asioita, ja
henkinen jaksaminen on kovilla uudessa tilanteessa. Kukin perheenjasen
reagoi tilanteeseen omalla yksil6lliselld tavallaan. Tilanteessa perheen
rajat, roolit, sddnnot ja vuorovaikutus saattavat muuttua: puoliso voi
ottaa hoivaajan roolin, lapset saattavat ottaa vanhempien rooleja, sdan-
noista ei jakseta pitda kiinni ja yhteys ymparistoon voi katketa.

Yksi aikakausi elamassa tulee tietynlaiseen paatokseen, ja se on surul-
lista. Vaikka osa sairastumiseen liittyvista muutoksista voi tuoda myos
positiivisia asioita elamaan, kyse on kuitenkin suurelta osin luopumi-
sesta. Omasta surusta voi kertoa toiselle, ja sureminen yhdessa voi olla
puhdistavaa.



Tassa oppaassa kasitellaan sitd, miten ALSiin sairastuminen voi vaikut-
taa perheeseen yhteisona ja perheenjaseniin yksildina ja miten kriisin ja
sen herattamien tunteiden keskelld pystyy selviytymaan. Oppaaseen on
koottu my0s sitaatteja ALSiin sairastuneilta ja heidan laheisiltaan.

Kiitimnme [Ampimasti kaikkia oppaan tyostamiseen osallistuneita: seka
ammattilaisia etta niita henkil6ita, jotka jakoivat muiden tueksi arvok-
kaita kokemuksiaan elamastd ALSin kanssa. Toivomme, etta tama opas
voi olla omalta osaltaan tukemassa avointa keskustelua ALSin tullessa
osaksi elamaa ja sita kautta auttaa lukijoita selvidamaan sairauden kanssa
paiva kerrallaan.



Vakavan sairastumisen
aiheuttama Kkriisi

Kriisi nostaa pintaan monenlaisia tunteita

Kriisilla tarkoitetaan tilannetta, jossa tuttu ja turvallinen eldma muuttuu.
Kohtaamme kaikki elamamme aikana kriiseja, joissa aiemmat selviy-
tymis- ja ongelmanratkaisukeinomme eivat toimi. Oma tai perheen-
jasenen vakava sairastuminen voi tuntua vetavan maton jalkojen alta.
Tulevaisuuden suunnitelmat tuntuvat menevan uusiksi.

Kriisi voi herattad monenlaisia tunteita: pelkoa, epatietoisuutta, ham-
mennystd, huolta ja surua. Nama kuuluvat asiaan. Tunteiden kokemi-
nen kertoo siitd, etta olet inhimillinen, tunteva ihminen.

Kriisin vaiheet

Kriisissa voidaan tunnistaa erilaisia vaiheita. Kriisi ei etene automaatti-
sesti kaikilla samoin, vaan vaiheiden kesto voi vaihdella eika kriisin lapi
kaymiselle voi asettaa aikataulua. Vaiheiden tunteminen voi kuitenkin
auttaa omaa selviytymistd. On myos hyva tiedostaa, etta laheisesi voi
kayda lapi eri kriisin vaihetta kuin sind itse. Toisen tapaa kasitella asioita
omassa aikataulussaan on tarkeada kunnioittaa.



Sokkivaihe — ensimmaiset hetket jarkyttavan tiedon saamisesta

Sokkivaihe voi kestda tunneista muutamiin vuorokausiin. Tietoa voi
olla mahdotonta ottaa vastaan, asiat eivat jaa mieleen ja olo voi tuntua
epatodelliselta. Vaiheeseen voi kuulua itkua ja huutoa mutta myos la-
maannusta ja konemaista toimintaa, ikdan kuin automaattiohjauksella
toimimista. Oman tai laheisen sairauden hyvaksyminen tapahtunee-
na tosiasiana vie oman aikansa ja mieli voi aluksi kieltaa tapahtuneen.
Hyvaksyminen tapahtuu usein ensin jarkitasolla ja hieman hitaammin
tunnetasolla.

SOKKIVAIHEESSA ihminen tarvitsee:
&% lasnioloa, hoivaa ja turvaa

% jonkun, joka kuuntelee, ottaa tilanteen haltuun ja pyrkii
rauhoittamaan

% tukea perustarpeiden (ravinto, lepo ja uni) mahdolliseen
toteutumiseen

’ ’ Alku oli yhtd méssod. Yrittdkdd eldd pdivd kerrallaan — dlkdd
unohtako eldad! Vaikka alku on kova paikka, pikkuhiljaa asiat
selvidd.” - ALSia sairastava

’ ’ Diagnoosin saamisen yhteydessd tai melko pian sen jélkeen
pddsin sairaalan sosiaalitydntekijén luo juttelemaan. Héneltd
sain tietoa Kela-asioissa ja toimeentuloasioissa yleensdkin. Ndmd
ajat ovat hieman sumeana muistissani. Olivat sen verran raskaita
aikoja.” - ALSia sairastava



Reaktiovaihe, asian kasittely ja sureminen

Vaihe kdynnistyy muutaman paivan tai viikon kuluttua tapahtuneesta ja
voi kestaa viikoista kuukausiin. Tapahtunut aletaan ymmartaa todeksi, ja
esiin voi nousta monenlaisia tunteita ja reaktioita: pelkoa, itsesyytoksia,
toisten syyttelyd, vihaa ja levottomuutta. My6s keholliset reaktiot, kuten
huimaus, sydamen tykytys, unettomuus ja paansarky, kuuluvat asiaan.
Ihmiselle tulee tarve puhua tilanteestaan, mikéd edesauttaa selviytymisessa.

REAKTIOVAIHEESSA ihminen tarvitsee:

% keskustelua ja tapahtuneen jasentamistd yha uudelleen ja
uudelleen

o tietoa ja neuvontaa kdaytannon asioista ja arjesta selviytymiseen
% ymmarrysta siita, ettd vaikeatkin tunteet ja ajatukset ovat sallittuja

% arkieldman rakenteiden yllapitamista seka tukea ja apua avun
hakemiseen



Tyostamisvaihe

Vaihe kaynnistyy muutaman kuukauden kuluessa tapahtumasta tai
tiedon saannista. Tilannetta kdydaan lapi puhumalla yha uudelleen.
Tapahtuma ja sen merkitys tiedostetaan ja sitd voidaan alkaa kasitella:
mietitddn muuttunutta tilannetta ja sen vaikutuksia omaan identiteettiin
sekd perheen tilanteeseen.

TYOSTAMISVAIHEESSA ihminen tarvitsee:
o empaattista ja karsivallista kuuntelijaa
% aikaa ja lasndoloa seka toivon yllapitamista

% rakenteiden/arjen ylldpitamista

’ ’ Pian ensikriisin jéilkeen olisi tdrkedd pddstd puhumaan. Kuulla
muiden kokemuksia siitd, miten arki saadaan tdssd tilanteessa
rullaamaan.” - Ldheinen

Uudelleen suuntautumisen vaihe

Tassa vaiheessa tapahtuu asteittaista hyvaksymista ja sopeutuminen
tilanteeseen voi alkaa. Vakava sairaus voidaan ymmartaa osaksi perheen
elamaa ja riippuen sairauden etenemisesta — vaikeuksista huolimatta —
voidaan nahda toivoa ja ymmarrysta uudessa elamantilanteessa. Muut-
tuneeseen tilanteeseen on mahdollista luoda uusi suhde. Sairauden
myotd laheisen on ehka otettava vastuuta asioista, joista ei aiemmin ole
tarvinnut huolehtia. Tama voi tarkoittaa myos itseluottamuksen vah-
vistumista ja tunnetta, ettd selvidd. Sairastunut voi pystya paremmin
hyvaksymaan apuvilineet ja muun tuen osaksi eldmaa. Kyse on oman
identiteetin ja roolien uudelleen rakentamisesta: miten meidan kaikkien
eldma rakentuu tassa muuttuneessa tilanteessa?
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UUDELLEEN SUUNTAUTUMISEN VAIHEESSA ihminen tarvitsee:

% tukea, rohkaisua ja toivoa elaman jatkumisesta yksilollisen tar-
peensa mukaan

% karsivallisyyden tukemista

% tukea avun ja palveluiden hakemiseen

’ ’ ALS on yksiléllinen sairaus ja etenee kaikilla omaan tahtiin. Ja
loppu voi tulla ylldtyksend tai sitten saattohoidettuna. Mutta ennen
sitd on vield elettdvdd eldmdd, josta saa ja pitdd nauttia.”

- Sairastuneen puoliso

Miten ALS vaikuttaa
perheemme elamaan?

Diagnoosi herattdad kysymyksia

Pitkdaikainen, vakava ja toimintakykya heikentava sairaus voi muuttaa
asennoitumista tulevaisuuteen ja siihen liittyviin suunnitelmiin. Sairas-
tunut voi kokea, ettd hdnelta on viety osa identiteetistd, ja sairauden
vaikutukset esimerkiksi omaan kehoon voivat muuttaa suhtautumista
my0s perheenjaseniin. Miten saada takaisin kokemus elaman jatkuvuu-
desta, arvokkuudesta ja merkityksellisyydesta? Miten sairaus tulee osak-
si minuutta ja perheen eldmaa?

Seuraavien kysymyksien pohtiminen voi auttaa padsemaan tilanteessa
eteenpain.



On luonnollista miettid,
mista sairaus johtuu ja miksi juuri mina sairastuin. Olisiko sairaus ollut
jotenkin valtettavissa? Parhaimmillaan miksi-kysymysten esittaminen
vapauttaa syyllisyydentunteista, mutta pahimmillaan kysymykset voi-
vat olla ansa, joihin voi juuttua. Ladketieteellisen tiedon saaminen voikin
lisatda ymmarrysta sairaudesta. Nykytiedon valossa ihminen ei itse voi
estaa sairastumistaan ALSiin.

On tosiasia, etta eldmassa on sattumanvaraisuutta, epaoikeudenmukai-
suutta ja selittdmattomyytta. Katkeruuden ja vihan ehkaisemiseksi olisi
tarkeaa kohdata hyvaksyvasti seka sisdiset kokemukset etta ulkoinen
todellisuus — pakenematta, valttelematta tai tuomitsematta.

Tulevaisuuteen sijoitetut tavoitteet voivat tuoda
toivoa, jonka varassa jaksaa vaikeassakin tilanteessa. ALS etenee jokai-
sella yksilollisesti, mutta elamaa ja elettavia paivia on viela jaljella. Onko
konkreettisia asioita, mitd haluamme tehda yhdessa perheena nyt, kun
se on vield mahdollista? Mika meille tuo lohtua, mitka asiat pysyvat
ennallaan, mika on edelleen mahdollista? Mista haluan pitda edelleen
kiinni esimerkiksi puolisona, lapsena tai vanhempana?

Mita diagnoosin
saaminen meille tarkoittaa? Minka merkityksen sairaus meidan
perheessimme saa?

Millainen perhe olemme? Maarittaako sairaus minua ja
meitd uudelleen? Mista joudumme luopumaan ja mistd meidan ei tar-
vitse luopua? On hyva muistaa, ettd kenenkaan identiteetti ei ole muut-
tumaton, vaan se muuttuu eldmankulun ja elamankokemusten myota.

Vakavan sairauden kohdatessa tulemme miettineeksi
hyvin perustavanlaatuisia kysymyksia: mika elamassa on minulle tar-
kedd, arvokasta ja tavoiteltavaa? Voiko sairauden pakottama elaman-
muutos tuoda mukanaan myo6s uusia arvoja ja kirkastaa itselle tarkeita
asioita? Moni ALSiin sairastunut kokee oppineensa elamaan enemman
"tdssd ja nyt” ja arvostamaan entistd enemman laheisidan ja perhettaan.

n
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’ ’ Ald missddn nimessd jdd kotiin murehtimaan sairautta, vaan
osallistu eldmddn kuten ennenkin. Ald anna sairauden viedd
eldman iloa. Eiliseen on turha yrittdd saada muutosta, silld se meni
jo, huominen on vasta tulossa ja sitd on turha murehtia, mutta olet
tdssd ja nyt, joten nauti! Eldmd koostuu pienistd ihanista hetkistd,
joita on, jos vain itsellesi luvan anna nauttia niistd.” - Ldheinen

Laheinen sairastuneen tukijana

Miten voin auttaa laheisténi, joka on sairastunut akillisesti tai saanut
vakavan diagnoosin? Jos ei tiedd, mita tilanteessa pitaisi tehda, voi sita
kysya sairastuneelta. Kysymykset voivat olla hyvin yksinkertaisia: Miten
sind voit? Miten voin auttaa? Missa tarvitsisit tukea? Miten toivot, ettd
olisin tédssa tilanteessa?

Diagnoosin saanut saattaa alkuvaiheessa reagoida siten, ettei han ha-
lua tai koe tarvitsevansa minkaanlaista apua. Se on luonnollista, mutta
tilanteet ja mieli muuttuvat. Apua kannattaakin tarjota useammin kuin
vain kerran. Tama on osoitus valittamisestd, mika merkitsee paljon kriisin
keskella.

’ ’ Meitd helpotti, ettd puhuimme avoimesti ja suoraan asioista, ei
hyssytelty. Tauti ei ole kuitenkaan omasta toiminnasta kiinni.”
- ALSia sairastava



Laheista voi arveluttaa ja jopa pelottaa ottaa puheeksi sitd, miten kai-
kin tavoin itselle tarkedn ja ldheisen ihmisen sairaus vaikuttaa perheen
elamaan. Kommunikointi kuitenkin tavalla tai toisella on mahdollisuus
paasta sopimaan puolin ja toisin pelisddnnoista.

’ ’ Minusta oli reilua kertoa perheelleni tilanteesta heti, silld sairaus
koskee myés ldheisid. Vaikka kertominen voi tuntua vaikealta, on
hyvd olla rehellinen ja pitdd ldheiset ajan tasalla sairauden
kulusta.” - ALSia sairastava

On tarkeaa paasta keskustelemaan, mita sairaus tarkoittaa koko per-
heelle. Mita kdytannon muutoksia se tuo tullessaan? Millaisia tunteita

se meissa herattaa? Onko kuolemasta ja siihen liittyvista tunteista lupa
puhua? Miten meidan olisi mahdollista ottaa turvallisesti puheeksi vai-
keitakin asioita ja teemoja, joita laheisen vakava sairastuminen herattaa?

Vaikeiden asioiden esiin nostamisessa saatetaan tarvita ulkopuolisen
ammattilaisen apua, ja mahdollinen keskustelutuen tarve kannattaa
ottaa esiin oman hoitotahon kanssa. Hoitotaho voi esimerkiksi ohjata
palliatiivisen hoidon kokonaisvaltaisen avun piiriin, ja joskus neurologikin
voi jarjestaa perheelle tapaamisen, jossa perheenjasenet voivat kysella
kaikesta mieltd askarruttavista asioista. Yhdistykset ja jarjestot tarjoavat
tukea ja voivat ohjata eteenpain ottamaan yhteytta oikeaan avustavaan
tahoon. Kenenkaan ei pida joutua jadmaan tilanteessaan yksin.

’ ’ Poikani olivat diagnoosin saadessani alle kouluikdisid. Olemme
kertoneet heille alusta asti, mikd ALS on ja miten se etenee.
Neuvolasta kerrottiin, ettd jos lapset tarvitsevat tukea, he
jdrjestdvdit sitd. Pojat kdvivdt isdnsd kanssa neuvolassa
juttelemassa pari kertaa, ja neuvolasta kdytiin meilld kerran
kotona. Lapset suhtautuvat sairauteen luontevasti, kun ovat
tottuneet pienestd asti eldmddn sen kanssa.” - ALSia sairastava

13
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’ ’ Huumori on tdrkedd, samoin luottamus. Rakkaus kantaa ja se, ettd
puhutaan myds epdmiellyttdvistd asioista ddneen. Ole toiselle
rehellinen ja kuuntele, mitd hdn sanoo. On opeteltava puhumisen
taito ja annettava toisen auttaa. Ldheisend haluan sanoa
sairastavalle, ettd kerro, miten toivot minun toimivan. Sano asioista
suoraan. Sano "Ald tee noin” tai "Tuo ei tunnu mukavalta” My6s
ldheisend on kerrottava, mikd ei itsestd tunnu hyvdltd.” - Ldheinen

Vaikutukset vanhemmuuteen
ja lapsiin

Vanhemman vakava sairastuminen voi tuoda mukanaan huolta, pelkoa
ja surua. Monet kysymykset tulvahtavat vanhempien mieleen. Kykenen-
ko olemaan edelleen hyva vanhempi, jaksanko olla kiinnostunut lapsis-
tani vai vieko sairaus kaikki voimani? Miten kerron lapsille sairaudesta?
Vahingoittaako sairaus lapsiamme? Mitd lapseni tasta ajattelevat? Mita
he tietdvat sairaudesta? Miten sairaudesta pitaisi puhua? Pitdisiko lapsia
saastaa tiedolta? Kysymysten &érelld voi vanhempana kokea hammen-
nyksen ja riittamattomyyden tunteita.

Vanhemman sairaus herattdd myos lapsen mielessa monia kysymyksia.
Mika vanhempaani vaivaa? Tuleeko hdn ennalleen? Mika hanta auttaisi?
Voisinko auttaa jotenkin? Miten minun pitéisi olla? Mika on syyna sairau-
teen? Olenko jotenkin aiheuttanut sen? Miten meidan perheemme kay?
Voinko mina sairastua?

On mahdollista, etta lapsi tai nuori valttelee kysymysten esittamista
aaneen. Vanhemman sairautta voi olla vaikeaa ymmartaa ja hyvaksya.
On tarkeaa, etta vanhempi kertoo lapselle, etta on luvallista ja toivot-
tavaakin puhua ja kyselld vanhemman sairaudesta ja sen vaikutuksista
perheen eldamaan. Jos lapsi ei saa vastauksia vanhemmalta, on mah-
dollista, ettd han etsii vastauksen muualta tai jopa keksii sen itse. Lapsi
tai nuori voi my0s pelastya, etsia laheisyytta, kayttdytya aikaisemmasta



poikkeavalla tavalla tai olla erityisen kiltti tai haastava. Lapsi tarvitsee
myo&s omaa aikaa asian kasittelyyn, ja sita vanhempien on hyva kun-
nioittaa.

Tarkeisiin kysymyksiin ei ole yksiselitteisia vastauksia. Mita avoimemmin
kysymykset voidaan perheessa esittad, sitd vahemnman ne ahdistavat.
Asioiden jakaminen laheisten kesken on tarkeaa. Yhteinen ymmarrys
vanhemman sairaudesta ja sen mukanaan tuomista muutoksista edes-
auttaa toimivaa perhe-eldmaa. Talléin vanhemmilla ja lapsilla on sa-
mansuuntaiset kasitykset perheen tilanteesta. Lasten kanssa puhuttaes-
sa on tarkeaa kertoa, miten tilanteesta mennaan eteenpadin, ja samalla
kertoa hoidosta ja saatavilla olevasta tuesta.

Sairastuneen lapselle, iasta riippumatta, on tarkeaa kertoa, etta kaiken-
laiset tilanteeseen liittyvat tunteet ovat sallittuja. Myos sairastuneelle
vanhemmalle saa edelleen suuttua.

15
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’ ’ Rakkaus on monen muotoista, eikd kukaan sitd ota sinulta pois,
mutta saa tuntea myds muita tunteita, vihaa ja pettymystd, eikd
siitd tarvitse tuntea huonoa omaatuntoa.” - Sairastuneen lapsi

Vakavankaan sairastumisen ei tarvitse rikkoa hyvaa vanhemmuutta.
Monet asiat tukevat lapsen ja nuoren hyvinvointia my®és silloin, kun van-
hemmalla on vakava sairaus. Arkipdivan sujuminen kotona, varhaiskas-
vatuksessa, koulussa ja vapaa-ajan ymparistoissa tukevat koko perhetta.
Harrastukset ja ystavat tuovat iloa elamaan ja tukevat kehitysta. Naihin
vanhemman on hyva rohkaista ja tukea lasta.

’ ’ Olen onnellinen, ettd olemme sairaudesta huolimatta saaneet
pojat kasvatettua kunnioittamaan vanhempiaan. Pojista on
kasvanut myés hurjan sosiaalisia, kun he ovat tottuneet siihen,
ettd talossa on avustajia 24/7.” - ALSiin sairastunut

’ ’ Teini-idssd ystdvdt oli vahvin tuki, vaikka he ei ehkd tajunneet, mitd
kévin ldpi. Kavereilla oli tietysti vdhdn erilaisia ne heiddn ongelmat.”
- Sairastuneen lapsi

On tarkeaa pyrkia siihen, etta perheen normaalit arkirutiinit jatkuvat
sairaudesta huolimatta. Vanhemman sairastuessakin lapsella on edel-
leen oikeus olla lapsi, eikd hanen tehtavanaan ole toimia vanhempansa
hoitajana. Tarkeda on tehda myos yhdessa edelleen asioita, joista koko
perhe nauttii. Sairastuneen ja laheisten elaman ei tarvitse olla koko ajan
murheellista, eika sairauden tarvitse olla jatkuvasti keskiossa.

’ ’ Olis tdrkedd olla sairaudenkin ajalta mukavia kokemuksia perheen
kanssa. Ettd siitd ajasta muistettaisiin jotain muutakin kuin se suru
tai sairastaminen. Joku kiva tapahtuma tai perheen yhteinen juttu.”
- Sairastuneen lapsi



Jos huolestut lapsesi hyvinvoinnista tai et itse jaksa olla lapsesi tukena,
tarvitsee lapsi tuekseen perheen ulkopuolisen aikuisen. Tama voi olla
lahipiirin aikuinen (isovanhempi, tati, setd, lapsen ystavan vanhempi) tai
ammatti-ihminen (varhaiskasvatuksen aikuinen, opettaja, koulutervey-
denhoitaja, -kuraattori tai -psykologi). My6s monet yhdistykset ja jarjes-
tot tarjoavat keskusteluapua nuorille ja heidan perheilleen.

Vaikeissa elamantilanteissa on tarkeda vahvistaa ajatusta siitd, miten vai-
keudesta selvitdan ja mennaan eteenpain. Toivon nakokulma on lasta ja
koko perhetta eteenpadin vieva voima.

Resilienssi tarkoittaa psyykkista palautumiskykya, kykya sopeutua muu-
toksiin ja menetyksiin.

Resilienssi muovautuu koko elinian ajan, ja sita voi vahvistaa. Palautu-
miskyky kasvaa idn myota, kun ihmiselle kehittyy taitoja, joiden avulla
vastoinkdymisia on helpompi kasitelld. Naita ovat esimerkiksi ongel-
manratkaisukyky, joustavuus, itsesdatelykyky ja optimismi.

Perheen resilienssi tarkoittaa perheen kykya kehittaa vahvuuksiaan ela-
man haasteissa. Se on perheen kykya reagoida stressiin ja haasteisiin
luottaen vaikeuksista selviytymiseen. Resilienssille on tyypillista per-
heenjasenten keskindinen luottamus. Se tarkoittaa myos kykya pitaa
puoliaan. Itsesta huolehtiminen on tarkea osa omien voimavarojen kas-
vattamista. Usko omaan selviytymiseen voi vahvistua myés auttamalla
muita.

Vaikeassa elamantilanteessa jotkin vahvuudet nousevat selkeammin
esiin kuin toiset. Ne voivat olla my®ds taitoja, joita ei ole aikaisemmin
itsellaan tai perheessaan huomannut. Omaa resilienssia voi tutkia
muistelemalla omia vaikeita vaiheitaan. On hyva pysahtya miettimaan
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keinoja, joiden avulla on aikaisemmin selvinnyt vaikeuksista. Joskus on
my®os hyva pohtia, mitd sellaista on tehnyt, mika onkin vaikeassa tilan-
teessa osoittautunut haitalliseksi.

Perheen resilienssia vahvistavia tekijoita:

% sairauden kokeminen yhteisend haasteena
% epavarmuuden sietaminen

% mahdollisuuksien ja vahvuuksien nakeminen
o tulevaisuuden odotukset

<% toivo ja luottamus siihen, ettd me perheena selvidmme tasta.



Vakava sairastuminen voi johtaa monenlaisiin kysymyksiin myos pari-
suhteessa. Parisuhteessa pohditaan ehka yksin mutta myds yhdessa,
miten sairastuminen vaikuttaa laheisyyteen, kumppanuuteen, hellyy-
teen ja seksuaalisuuteen. Sairastumisen alkuvaiheessa voi olla hyodyl-
lista kartoittaa parisuhteen rooleja ja niihin liittyvia toiveita. Kartoitusta
voi tehda kysymialld: Mika minun roolini nyt on? Mika minun roolini on
tulevaisuudessa? Mita toiveita minulla on roolini suhteen nyt ja tulevai-
suudessa? Kun ndista asioista keskustellaan yhdessa, molempien toiveet
ja nakemykset tulevat kuulluiksi.

Parisuhteessa vallitsevien roolijakojen muuttuminen voi olla haaste
molemmille osapuolille. Etenkin pitkissa parisuhteissa roolit ovat usein
vakiintuneet vuosien saatossa. Mikali sairastunut on ollut suhteen or-
ganisoija, huolehtija ja tekija, on hanen pystyttava antamaan vastuuta
kumppanilleen. Kumppani taas voi joutua omaksumaan uudenlaisia tai-
toja ja vastuuta.

Erilaisen roolin omaksuminen vie aikaa, ja se voi aiheuttaa riitoja, nake-
myseroja ja turhautumista. Omien tunteiden ja ajatusten puheeksi otta-
minen voi olla vaikeaa oman vasymyksen vuoksi tai siksi, etta kumppani
ei halua puhua asioista avoimesti. My6s ulkopuolisen avun vastaanotta-
minen voi tuntua aiemmin itsendisesti parjanneesta ihmisesta vaikealta.
On tarkedad ymmartad, ettd tilanne on kuormittava seka sairastuneelle
etta laheiselle ja avoimuus ja keskustelu helpottavat kaikkien jaksamis-
ta. Mikali keskustelun kdaynnistaminen oman kumppanin kanssa tuntuu
haastavalta, voi olla hyodyllista hakea apua ulkopuoliselta ammatti-
laiselta: hoitotaholta, tyoterveyshuollosta, eri jarjestoilta tai yksityisilta
terapeuteilta.

Sairastumisen ei tarvitse vieda kaikkea iloa eldmasta. Vaikka sairaus
etenee, on mahdollista vield tehda asioita yhdessa. Rakkaus ja hellyys
voivat sdilya suhteessa kaikkien muutostenkin keskella. Valilla kannattaa
myos palauttaa mieleen asiat, jotka ovat juuri omassa suhteessa kanta-
via voimia, joihin sairastumisen ei tarvitse vaikuttaa.
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’ ’ Mitd haluaisin sanoa diagnoosin saaneille pareille: Puhukaa! Ja
tehkdd yhdessd kaikkea kivaa!” - Sairastuneen puoliso

’ ’ Me kunnioitetaan toisiamme. Me saadaan toteuttaa itsedmme,
opiskella ja mennd. Meille on ollut aina itsestddn selvdd, ettd toista
ei voi kahlita.” - Sairastuneen puoliso

Sairauden edetessa ja hoivan tarpeen lisddntyessa monesta laheises-
td voi tuntua luontevalta siirtya sairastuneen omaishoitajaksi. Myos
omaishoitajan olisi hyva pystya toisinaan ottamaan omaa aikaa, silla se
voi tukea seka sairastuneen etta laheisen jaksamista.

’ ’ Omuaisella pitdd olla omia juttuja, pitdd vdlilld pddstd
tuulettamaan pddtddn. Minulle tdrkedd on pddstd koirapuistoon ja
toihin. Myés sairastavalle on tdrkedd, ettd puoliso on vdlilld poissa, ja
sairastava voi viettdd aikaa vaikka avustajan kanssa. Ettd tapaa
eri ihmisid ja tehdddn erilaisia asioita, kdyddédn vaikka kaupassa.”

- Sairastuneen puoliso

Muuttuva seksuaalisuus

Seksuaalisuus on keskeinen osa ihmisyyttaimme syntymastamme kuo-
lemaan. Se on meissa jokaisessa sisadnrakennettuna, mutta sen ilme-
nemismuodot ja merkitys vaihtelevat eri elamanvaiheissa. Tahan vaikut-
tavat niin ulkoiset kuin sisdisetkin tekijat.

Olemme yksiloita ja reagoimme eri tavoin eri tilanteisiin. Kohdatessaan
oman tai kumppanin vakavan sairauden osa ihmisista voi kokea, etta
seksuaalisuus tai seksi on viimeinen asia, joka tulisi mieleen. Tama voi
siirtya ikaan kuin taemmas eldamassa. Halukkuuteen voi tulla nopeastikin
isoja muutoksia, mutta toisilla taas laheisyys pysyy osana arkea.

Ihmisen seksuaalista halua ohjailee aivojen sisdosissa sijaitseva limbinen
jarjestelma, johon ALSin vaikutukset eivat ulotu. Vakava sairastuminen
voi kuitenkin aiheuttaa seka sairastuneelle ettd kumppanille monen-
laisia tunteita. Stressi ja kipu tuottavat lisamunuaisten kuorikerroksessa
stressihormoniksikin kutsuttua kortisolia, joka vaikuttaa seksuaaliseen



halukkuuteen vahentavasti. Voi tulla tuntemus, ettei seksi ole enda uu-
dessa tilanteessa osa elamaa. Myos muuttuneet roolit voivat vaikuttaa
suhteeseen.

ALS ei aiheuta muutoksia aistitoimintoihin. Tuntoaistin stimulointi kos-
ketuksella tuottaa oksitosiini-nimista hormonia, joka tunnetaan myos
rakkaus- tai kiintymyshormonina. Se auttaa rentoutumaan, tuo mielihy-
vaa seka lisaa luottamusta. Oksitosiinilla voi olla positiivisia vaikutuksia

sairastuneen spastisuuteen, lihaskramppeihin ja jopa kivun tuntemiseen.

Vaikka ALS itsessaan ei vaikuta seksuaaliseen toimintakykyyn, sairauden
eteneminen voi vaikeuttaa toiminnallista seksia. Seksuaalisuuteen liit-
tyvissa tilanteissa voi kadntya ammattilaisten puoleen. Apua ja neuvoja
voi pyytaa esimerkiksi seksuaalineuvojalta tai -terapeutilta tai kuntou-
tusalan ammattilaisilta, kuten toiminta- ja fysioterapeuteilta.

ALS voi joissain tapauksissa vaikuttaa sairastuneen kognitiivisiin toimin-
toihin. Talléin voi esiintya holtitonta kayttaytymistd, mielialaoireita seka
seksuaalisen kayttaytymisen muutoksia. Tallaiset muutokset voivat olla
hammentavia, ja kdytos voi satuttaa. Tilanteesta onkin hyva keskustella
tarvittaessa ulkopuolisen kanssa.
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Monelle ALS-sairaudesta ensikertaa kuulevalle mieleen tulee kuolema.
Kun alkusokista padsee eteenpain, voi huomata, etta elettavia paivia
vield l6ytyy. Joskus sairaus voi kuitenkin edeta niin nopeasti, ettei kukaan
ehdi kasittamaan, mita on tapahtumassa.

Yhdessa perheen tai laheisten kanssa olisi hyva miettid, miten arjesta
selvitddn ensin sairauden alkuvaiheessa, sairauden ollessa tasaisessa
vaiheessa ja siind vaiheessa, kun sairaus etenee ja tuo mukanaan erilaisia
oireita, rajoitteita, apuvalineiden kayttoa seka lopulta lahestyvan kuoleman.

Sairaus on luopumistyéta. Pikkuhiljaa sairastava itse voi joutua luopu-
maan esimerkiksi erilaisista rooleistaan, omatoimisuudestaan, jaksa-
misestaan, haaveistaan ja toiveistaan. Perhe ja laheiset luopuvat my®os:
puoliso kumppanistaan, lapset vanhemmastaan. Luopumisty6 on val-
mistautumista sellaiseen, jonka kuolema konkretisoi. Kun tama tiedos-
tetaan ja siitd sekd kuolemasta voi puhua, vapauttaa se muun muassa
peloista, syyllisyydesta ja epatietoisuudesta. On merkittavaa, etta viela
kun pystyy, voi kysya, kertoa ja pyytaa anteeksi seka tallentaa muistoja.
Erityisen tarkeda tdma on lasten ja nuorten kohdalla, joiden vanhempi
on kuolemassa.

Miksi kuolemasta puhumista arastellaan? Joku voi ajatella, etta kuole-
masta puhuminen tuo sen lahemmaksi. lhmiset voivat myos pyrkid suo-
jaamaan itsedan ja toista silld, ettd asiaa ei oteta puheeksi. Koska lapset
ovat lojaaleja vanhemmilleen, he saattavat jattaa kertomatta itselleen
tarkeita asioita tai olla kysymatta niistd, koska pelkaavat, ettd vanhempi
ei jaksa tai kesta tilannetta. Enta satuttaako laheisia enemman se, kun
kuolemasta ei koskaan puhuta? Lapset ja nuoret kylla vaistoavat kodin
muuttuneen ilmapiirin, aikuisten vakavuuden ja vasymyksen seka pin-
nan alla kytevan pelon ja surun. Kaikki asianosaiset saattavatkin jaada
yksin, ulkopuolisiksi ja avuttomiksi huoliensa ja pelkojensa kanssa.

Miten mina, perhe, laheiset voimme tai haluamme puhua kuolemasta?
Jollain ihmiselld on jo olemassa kasitys kuolemasta, mutta toinen voi
vield miettid ja tyostada omaa suhdettaan elaman loppumiseen. Kaikki
eivat pelkaa kuolemaa, mutta osa voi pelata kovastikin. Joku miettii,
miten ja missa kuolee ja joutuuko kdrsimaan. Mitd kuoleman hetkella



tapahtuu? Naista kysymyksista voi olla hyva keskustella oman hoitotahon
kanssa.

Laheiset miettivat, haluaako kuoleva, ettd hanen vierellaan ollaan kuole-
man hetkella. Kuinka laheisena voin olla vierella? My6s lapset pohtivat,
uskaltavatko he olla lasnad kuoleman hetkelld. Voiko kuolevaa silittaa, pi-
taako itked? Moni miettii, mita kuoleman jalkeen tapahtuu. Mihin kuollut
joutuu tai menee? Lasten kysymykset ovat konkreettisia. Mika lohduttaa
l&heisia: onko se ajatus, ettd kuollut voidaan mieltaa olevan taivaassa
taikka pilven paalla? On paljon suuria kysymyksia, joihin ei ole yksise-
litteisid vastauksia. Asioiden yhdessa pohtiminen kuitenkin voi auttaa
perheenjdsenia omien ajatusten ja tunteiden tydstamisessa ja tuoda
kokemuksen siitd, ettd olemme yhdessa nadiden asioiden aarella.

Kuolemasta puhuminen ei ole helppoa, ja siihen tarvitaan aikaa. Kuo-
lemasta on hyva kayttaa kuolema-sanaa, ei kiertoilmaisuja. Lasten ja
nuorten kanssa asioista puhuttaessa tulee huomioida heidan ika- ja ke-
hitystasonsa. Ennen kaikkea lapset tarvitsevat aikaa ajatella, ja valilla on
hyva pitda taukoa ja sitten taas ottaa asia uudelleen puheeksi. Lapsen tai
nuoren on vaikeaa kasitelld sairautta, oireita tai kuolemaa, jos han ei ole
saanut olla osallisena keskusteluissa.

Milloin kuolemasta kannattaa alkaa puhumaan? Ei liian aikaisin, mutta

ei liian myohaankaan. Koska ALS on hyvin yksilollinen taudin ja oireiden
kuvaltaan, on vaikea sanoa, koska kuolema on ajankohtainen. Sairau-
desta ja kuolemasta puhuminen voi mahdollistaa hyvaan loppueldamaan
—on sitten aikaa paljon tai vahan. Loppueldamasta ja kuolemasta puhu-
minen voikin vapauttaa elamaan.
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Oman jaksamisen tukeminen

Yksilolliset selviytymiskeinot

Jokaisella on omat keinonsa selviytya vaikeista elamantapahtumista.
Selviytymiskeinot muokkautuvat eldméankokemuksen ja persoonal-
lisuuden mukaan. On tarkea pohtia keinoja, jotka auttavat juuri sinua
tilanteessa, joka tuntuu kuormittavalta tai jopa ylitsepadsemattoman
vaikealta.

’ ’ Meille on ollut hirvedn tdrkedd, ettd huumori pysyy mukana. Vaikka
voi ajatella, ettd ALSista ei paljon huvia [6ydy, voi mustaa
tilannekomiikkaa viljelld toista loukkaamatta ja molempia
kunnioittaen. Pitdd osata nauttia eldmdstd myés sairaana;
pienistd asioista, pysdhtyd tdhdn hetkeen.” - Sairastuneen puoliso

Toiset haluavat tietoa tapahtuneesta ja sairaudesta. Konkreettinen, asial-
linen tieto tuo lohtua ja auttaa selkiyttamaan tilannetta. Tieto voi myos
auttaa sairastuneen laheisen tukemisessa ja sita kautta vahvistaa omaa
jaksamista. Todellisuuden hyvaksyminen auttaa; tapahtunutta ei saa
peruttua, vaikka se tuntuu epadreilulta ja kohtuuttomalta. Itseltdan voi
kysya, miten hyvaksya tosiasiat, joita ei voi muuttaa.

’ ’ Ihmiset ovat erilaisia, mutta minua tieto helpotti alussa.
Yhdistyksen tilaisuudessa kuulin vertaisryhmdstd ja sitd kautta
aloin saada sieltd tukea.” - Sairastuneen puoliso

Tunteiden tunnistaminen ja hyvaksyva suhtautuminen omiin tunteisiin
tukee omaa jaksamista. Kun opit hyvaksymaan vaikeita tunteitasi, sinun
ei tarvitse pelata eika valtella niita.



Vaikean elamantilanteen hyvaksymisessa auttavat:

*

*

Suhtaudu itseesi lempeasti ja huolta pitdvasti. Tata suhtautumis-
tapaa kannattaa opetella. Voit esittaa itsellesi kysymyksen: miten
haluat itsedsi kohdella silloin, kun sinulla on vaikeaa?

Kohtaa hyvaksyvasti omat tunteesi. Jos tunteet uhkaavat ottaa yli-
vallan, yrita palauttaa itsesi nykyhetkeen. Tassa voivat olla avuksi
rauhallinen hengitys ja tietoisen lasndolon harjoitukset. Tunteiden
paketoiminen sisélle voi aiheuttaa jopa fyysisia oireita. Keho ja
mieli ovat yhtd monella tapaa, ja esimerkiksi itkeminen on fyysi-
sesti rentouttavaa ja ihmiselle hyodyllista.

Havainnoi omia ajatuksiasi. Ovatko ajatukseni juuri nyt hyodyllisia
vai hyodyttomia? Mieli voi tuottaa ajatuksia, kuten "emme selvia
tastd” tai "miksi meille kavi nain”. On ymmarrettavaa, etta tallaiset
ajatukset valtaavat vililla mielesi. Sinulla on mahdollisuus oppia
huomaamaan, milloin mielesi lahtee kohti naita hyodyttomia aja-
tuksia, ja palauttaa itsesi nykyhetkeen lempeasti ja hyvaksyvasti.

Hyvaksy tosiasiat. Tapahtunutta ei saa peruttua, vaikka se tuntuu
epareilulta ja kohtuuttomalta. Kannattaa pohtia, miten suhtautua
tosiasioihin, joita ei voi muuttaa.

Pida huolipaivakirjaa tai varaa itsellesi huolihetki. Tama voi aut-
taa rajaamaan murehtimiseen kaytettya aikaa. Voit kirjoittaa ylos
huolenaiheen sen tultua mieleesi ja sen jalkeen pyrkia jattamaan
huolen mielestasi. Voit sopia itsesi kanssa, etta varaat huolien ja
murheiden miettimiseen tietyn rajatun ajan paivasta, esimerkiksi
15—-30 minuuttia. Muina aikoina voit yrittaa olla miettimatta asioita,
jotka huolettavat ja ahdistavat.

Anna itsellesi lupa tehda edelleen asioita, joista nautit. Moni l6ytaa
rauhaa luonnosta, ja joitakin eldinten tai lasten seura auttaa nautti-
maan hetkista. Musiikki voi tuoda lohtua. Arkipdivan touhut ja rutiinit
auttavat pysymaan lasna tassa hetkessa.
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’ ’ Me kylld riidelldénkin vdlillé ihan kamalasti! Pitdd sietdd sitd,
ettd riitoja tulee.” - Sairastuneen puoliso

’ ’ Olemme tukeneet toisiamme. Kun toinen vaipuu murheeseen,
toinen tukee.” - ALSia sairastava

’ ’ On tdrkeddi, ettd hyvdksyt, mitd on tapahtunut. Kun ei asialle voi
mitddn, voi yrittdd keskittyd hyviin asioihin. Sekd potilasta ettd
ldheistd hyodyttdd, ettd hyvdksyy apuvdlineet osaksi arkea.
Esimerkiksi séhképydrdtuoli tuo helpotusta arkeen —
ulkoillessamme voin kévelyttdd koiraa, kun puolisoni ajaa
sdhkdrilld. Oma asenne vaikuttaa paljon.” - Sairastuneen puoliso

’ ’ Se, mikd meitd kannatteli, oli ihan se harmaa arki. Ettd tdnddn ei
tullut mitddn uutta oiretta tai muutosta. Tdmd oli hyvd pdiva.”
- Sairastuneen puoliso



Usein vaikeistakin eldmantilanteista voi selvitd oman lahipiirin avulla.
Oman selviytymisen tueksi pitkin matkaa ja sairauden edetessa on kui-
tenkin lupa hakea myos ulkopuolista apua. Avuksi voi olla ammattilaisen
kanssa keskustelu tai hakeutuminen muiden vastaavanlaista kokeneiden
seuraan.

Vertaistuki on hyodyllista erityisesti silloin, mikali ei koe tulevansa
muuten kuulluksi ja ymmarretyksi tilanteessaan. Vertaistuen avulla on
mahdollista jakaa tunteita ja kokemuksia luottamuksellisesti samassa
tilanteessa olevien kesken. Kokemusten jakaminen ja kokemustiedon
saaminen vahvistavat voimavaroja ja auttavat [0ytdmaan uusia tulevai-
suuden nakymia. Vertaistuki voi auttaa l6ytamaan uusia selviytymiskei-
noja seka ehkaisemaan kriisin pitkittymista, yksinaisyytta ja eristayty-
mistd. On lohdullista ndhda, etta muutkin selvidvat tilanteesta sairauden
kanssa. Samassa tilanteessa olevien kanssa voi olla helpompaa puhua
suoraan vaikeistakin asioista.

Jokaisen perheenjasenen on tarkeéa ja luvallista pitda huolta omista
perustarpeista: syomisesta, riittdvasta levosta ja unesta, likunnasta ja
omista rentoutumisen tavoista. Itsesta huolen pitdminen on tarkeaa
koko perheen jaksamisen kannalta. Usein esimerkiksi fyysinen toiminta,
kuten liikunta, auttaa jaksamisessa ja selviytymisessa. Myos itselle tar-
keistd harrastuksista ja sosiaalisista suhteista on hyva pitaa kiinni. Sairas-
tuneena vertaisilta voi saada vinkkeja siitd, millaisista asioista he lOytavat
iloa sairauden tuodessa lisdhaasteita. Kaikista asioista ei tarvitse luopua.
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’ ’ Pitdd olla myéds terveelld tavalla itsekds. Jos pitdd huolta
itsestddn, niin pitdd huolta myos toisista.” - Sairastuneen lapsi

Omannakoista elamaa tukitoimien avulla

Eteneva sairaus tuo tullessaan sen, ettd sairastunut joutuu ottamaan
apua vastaan oman toimintakyvyn heikentyessa. Apuvalineiden kaytto
ja esimerkiksi henkilokohtaisten avustajien palkkaaminen voivat tuntua
vaikeilta asioilta. Tilanteeseen sopeutuminen vie aikaa, ja tassakin mie-
lessa ihmiset ovat erilaisia. ALS-sairaudessa olisi tarkeda pystya otta-
maan apuvalineita kokeiluun jo ennen kuin niiden kdytt6on on pakotta-
va tarve — olla ikdan kuin askel edella sairautta.

’ ’ Avun tarvettani en alkuun oikein osannut tai halunnutkaan
myéntdd. Yrittdessdni selviytyd itkin ja konttasin, ettd sain sdngyn
pedattua. Olen aina ollut vahva, suoriutuja ja enemmdnkin muiden
auttaja kuin itse autettava. Mutta niin se vain on, ettd taivuttava on
—vahvankin. Taipua saa, vaan ei katketa.” - ALSia sairastava

’ ’ Annan itselleni aina kerrallaan yhden pdivdn surra ja itked, sitten
on taas aika nousta ja alkaa toimia. Olen tehnyt vakaan pddtéksen,
ettd tukitoimien avulla jdrjestdn eldmdni sellaiseksi kuin haluan.”
- ALSia sairastava

Apuvilineiden ja muun avun vastaanottaminen voi auttaa sairastunutta
sailyttdmaan itsendisyyttaan ja vastaavasti tuo myos laheiselle tilaa ja
aikaa. Esimerkiksi avustajan palkkaaminen voi helpottaa eldmaa monella
tapaa.



’ ’ Ensimmdinen ajatukseni oli, etten missddn nimessd halua
ulkopuolista henkilod avustamaan minua enkd vield sellaista
tarvitse. Onnekseni kohdalleni sattui ammattitaitoinen ldhihoitaja,
joka sai minut ymmdrtdmddn henkilékohtaisen avun térkeyden
itselleni ja ldhipiirilleni. Saan avustajan kanssa tehtyd oman osani
kotiaskareista ja hoidettua omat asiointikdyntini yms., jolloin
minulle jdd aikaa ja voimia my6s yhteiseen ajanviettoon puolisoni
kanssa, eikd se aika kulu palautuessa tai toisen hoitaessa asioita
puolestani. Avustaja mahdollistaa minulle itsendisemmdn eldmdn
ja vdhentdd kuormitusta puolisoltani.” - ALSia sairastava

’ ’ Henkilékohtainen avustaja on ollut tdrked. Avustajaa voi hakea
oman kunnan sosiaalitoimen kautta.

Mitd enemmdn apua on arjessa, sitd paremmin jaksat omassa
eldmdssd. Laheisend voi olla esimerkiksi tdrkedd kdydd téissd, jotta
saa etdisyyttd. Oma aika ja tila on tdrkedd sekd ldheiselle ettd
sairastuneelle.” - Sairastuneen puoliso
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Pari sanaa ystavalle tai
tuttavalle

Tuttavan tai ystavan vakavaan sairastumiseen voi olla vaikeaa suhtautua.
Voi tuntua, ettei l6yda tilanteeseen sopivia sanoja tai sairaus pelottaa.
Rinnalla kulkeminen ja elamassa mukana oleminen ovat kuitenkin sai-
rauden kohdanneelle perheelle tarked voimavara. Sinun ei tarvitse tietaa
tai osata. Riittad, etta pysyt mukana elamassa.

’ ’ On tdrkedd, ettd ystdvdt suhtautuvat sairastuneeseen kuten
ennenkin. Pdd pysyy samana, vaikka kroppa surkastuukin.”
- ALSia sairastava

’ ’ Ystdville sanoisin, ettd ei tarvitse tehdd muuta kuin olla ldhelld ja
kuunnella. Ei tarvitse osata sanoa mitddn, tdrkeintd on, ettei hdivy.
On ihmisid, jotka ei osaa suhtautua ja sen takia ldhtee eldmdstd.
Olkaa niin kuin ennenkin. Me ollaan ihan samoja ihmisid.”
- Sairastuneen ldheinen






ALS JA ELAMA -HANKE

"Vakavasta diagnoosista huolimatta,
ei se elama siihen paivaan pysahdy”

Tukea, tietoa ja toimintaa ALS-diagnoosin
saaneille ja heidan laheisilleen

Kokemustarinoita ja tietoa ALS-sairaudesta seka tietoa
Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen vertaistoiminnasta:

www.uly.fi

www.uly.fi/als-ja-elama-hanke/




