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Tassa esitteessd on kuvattu asioita, joiden on tunnistettu

nousevan esille vakavasti sairastuneiden ihmisten kokemuk-

sissa ja esitetty keinoja niiden kohtaamiseen. Sinun koke-
muksesi ja eldmdsi on ainutlaatuinen. Pohdi, mikd tuntuu sinua
koskettavalta.

T&ssé vakavalla sairaudella tarkoitetaan sairautta, joka on

joko henked uhkaava tai parantumaton, ja l&heiselld ihmistd,
jonka siné koet olevan IGheisesi.

Elamaa vakavan sairauden kanssa

Vakava sairaus muuttaa sairastuneen ihmisen eldmad. Tilan-
teestasi her&dvat tunteet, ajatukset ja reaktiot voivat vaih-
della riippuen esimerkiksi sairautesi luonteesta ja tilanteestasi,
voinnistasi, olosuhteistasi ja saamastasi tuesta.

Vakavan sairauden tulo osaksi elédmdad aiheuttaa inmiselle
yleensda kriisin. Kriisiss& oleva inminen voi kokea monenlaisia
tuntemuksia, kuten ahdistusta, turtuneisuutta, masentuneisuutta,
artyneisyyttd, keskittymisvaikeuksia tai kehollisia oireita. Kriisi ja
siihen kuuluvat tuntemukset ovat normaaleja reaktiota vaikeaan
tilanteeseen tai tfapahtumaan.

Vakava sairaus muistuttaa eldmdn epdvarmuudesta. Eldma
voi funfua turvattomalta ja ristiriitaiselta. Sairastuessaan ihminen
menettdd hallinnan ja kontrollin tunteen omasta eldmastéaan,
mika her&ttdd usein furvattomuutta. Valilld voi olla mahdollista
keskittyd nykyhetkeen sekd nauttia eldmdasta téssd ja nyt, mutta
mieli on taipuvainen huolestumaan herkd&sti ja ennakoimaan
tulevaa. Sairastuneelle kaikista suurin haaste onkin sairauden
fuoman epdvarmuuden sekd hallitsemattomuuden sietdminen
ja elédman el@minen, sairaudesta huolimatta.

Sairauteen liittyva epdvarmuus pitdd sisallddan toimintakyvyn
muutosten lisksi usein erilaisia ajatuksia, tunteita ja reaktiota
kuten epdtietoisuutta, pelkoa, surua, alakuloa ja kateutta. Se voi
pitdd sisallddn myds kiitollisuutta ja levollisuutta. Joskus funteet
voivat tuntua kehossa levottomuutena, ylivireytend, painon tun-
teena rintakehdlld tai kokonaisvaltaisena uupumuksena. On hyvd



tiedostaa, ettd kaikki tdmé& on tilanteeseen kuuluvaa ja normaa-
lia. Sind saat tuntea ja olla juuri niin kuin voit ja pystyt. Ajan my&té
omien ajatusten ja tunteiden hyvdksyminen vahvistavat [&sné-
oloa omassa elédmdssd ja omaan tilanteeseen sopeutumista.

Vaikeassa tilanteessa oloa voi helpottaa mielessd pydrivien
ajatusten, uskomusten ja huolien ddneen sanominen I&heiselle.
Mikdali kuitenkin funfuu, ettei olosi ajan kuluessa tai tilanteesi sel-
kiydyttyd Idhde helpottamaan tai tilanteesta herddvid tunteita
on hyvin vaikea sietdd, sinun on hyvd puhua tastd Iahelldsi ole-
valle ammattilaiselle.



Ihmissuhteet vakavassa sairaudessa

Ihmiset el@vat yhteydessd toisiin ihmisiin koko eldmdansd. Va-
kavaan sairauteen sairastuminen vaikuttaa sinun ja IGheistesi
vdlisiin suhteisiin sek& I&heisiisi. Se, millaisia vaikutukset ovat,
riippuu mMuun muassa ldheissuhteestanne, suhteenne tilan-
teesta, aiemmista kokemuksistanne, tavoistanne kohdata
vaikeuksia ja saamastanne tuesta.

Laheistesi ja oman hyvinvointisi kannalta kaikkein térkeint& on
avoimuus. Mité rehellisemmin puhut omasta tilanteestasi seké
voinnistasi, sitd fodenndkdisemmin saat sellaista kohtelua, apua
ja tukea, kun toivot. Usein moni ajattelee, ettd omasta sairaudes-
ta, huolista tai ahdistuksesta puhuminen kuormittaa tai pelot-
taa ldheistd ihmistd, mutta asia on usein pdinvastoin. Laheiset
kokevat yleisimmin huojentavana ja arvostuksen osoituksena,
kun voivat tietdd, mité mielessési pyorii. On myds tarkedd, ettd
he voivat puhua ja jakaa kanssasi filanteesta herddvid ajatuksia.
Avoimuus voi funfua aluksi vaikealta, mutta koskaan ei ole liian
myd&hdistd opetella uusia tapoja keskustella sekd jakaa ajatuk-
sia ja tunteita tarkedssd inmissuhteessa. Talldin inmissuhdekin voi
muuttua entistd merkityksellisemmaksi ja [@heisemmadksi.



Saattaa olla, ettd ihmissuhteissasi on tapahtunut tai tapahtuu
muutoksia sairauden myotd. Kaikkien Idheisten kanssa et ehka
pysty, tai halua, viettdd aikaa tai puhua samalla tavalla, kuin
aiemmin. Toisaalta joku I&dheinen voi nousta aiempaa tarkedm-
pddn rooliin. Joskus samassa tilanteessa olevien kanssa on hel-
pompi jakaa omia ajatuksiaan. Moni saakin vertaistuesta apua
oman filanteensa kohtaamiseen.

Kaytannolliset asiat ja olosuhteet

Vakava sairastuminen tuo usein mukanaan monenlaisia
muutoksia sairastuneen ja hdnen I&heistensd arkeen ja olo-
suhteisiin. Se voi vaikuttaa esimerkiksi foimeentuloon, kotona
ja arjessa selviytymiseen, vanhemmuuteen, omaishoitoon ja
edunvalvontaan.

Kaytannollisten asioiden hoitaminen voi tuntua vaikealta ras-
kaan tilanteen keskelld, mutta asioita on kuitenkin hyva hoitaa ja
suunnitella ajoissa. K&yt&dnndn asioiden selkeytyminen yleensd
kevent&d henkisté kuormitusta ja antaa filaa keskittyd asioihin,
jotka ovaft sinulle tarkeitd.

Saatat tarvita sekd tietoa ettd apua arkeen ja olosuhteisiin liit-
tyvien asioiden selvitt@miseen ja niist& selviytymiseen. Kerro myos
arjen huolistasi hoidostasi vastaavassa yksikdssd. Mitd varhaisem-
min saat tarvitessasi apua, sitd helpompaa haastavat tilanteet
on yleensda selvittaad.

Parantumaton sairaus

Tieto sairauden parantumattomuudesta tuo mukanaan uu-
den eldmdnvaiheen, joka vie sairastuneen ihmiseldmdan suu-
rimpien kysymysten dadrelle.

Parantumattoman sairauden kdsittelyssé ja eldmdntilanteen hy-
vaksymisessd kaikista keskeisin asia on oman el&dmdan rajallisuu-
den ja kuoleman kohtaaminen sellaisella tavalla, joka mahdollis-
taa keskittymisen jaljelld olevaan aikaan ja eldmdadn.



Viimeistaddn tieto parantumattomasta sairaudesta rikkoo inh-
misen hallinnan ja haavoittumattomuuden kokemuksen — “mi-
ndkin kuolen”. Tietoisuus omasta kuolemasta her&tt&d erilaisia
ajatuksia, tunteita ja reaktioita. Toiset miettivat itse kuoleman
hetked, pelk&avat kipuja taisitd, mitéd kuoleman jalkeen on.
Useimmat kokevat surua ja haikeutta. On vaikea luopua olemas-
sa olevasta eldmdastd sekd siité eldmdastd, mihin ei pddsee endd
kuoltuaan mukaan. Samalla joillekin oma I&hestyvé kuolema voi
tfuntua myds huojentavalta ja helpottavalta. Toiset eivat halua
ajatfella asiaa lainkaan tai sen ajattelu tuntuu sietdmattomalta.
Kuolemaan liittyvén, hyvin voimakkaan kielt&misen tai ahdistuk-
sen taustalla saattaa olla pelko omasta avuttomuudesta ja sen
paljastumisesta muille. Kuolemankin edesséd meiddn saattaa olla
vaikea sallia itsellemme inhimillisyyttd ja mydt&tuntoa; tunteita,
tarvitsevuutta ja avuttomuutta.

Inhimillisten tunteiden ja tarpeiden sallimisen ja niiden ilmaise-
misen tiedetddn helpottavan ihmisten oloa. Se myds her&ttad 1a-
heisissémme myotatuntoa ja antaa heille luvan reagoida tilantee-
seen. Myds arvostamiensa ja itselle tarkeiden asioiden pohtiminen
auttaa tunnistamaan oman elédmdan merkityksellisyyttd sekd tukee
omien foiveiden ja arvojen mukaista eldmda&d. Kerfomalla omista
tunteistasi ja tarpeistasi, voivat ne tulla yhteisesti jaetuksi ja kanna-
telluiksi, eikd sinun tarvitse olla yksin. On myds tarkedd funnistaa
omat keinoft tfunteiden ilmaisuun tavoilla, jotka fukevat yhteyden
sd@ilymistd toisiin inmisiin. Jos huomaat sen olevan vaikeaa, ota asia
puheeksi l&heistesi tai ammattilaisten kanssa.



Mista saan apua?

Vakavaan sairauteen liittyvien kysymysten, huolien tai avuntar-
peiden kanssa ei tule jddda yksin. Apua ja tukea on saatavilla.
Voit hyddyntdad erilaisia yleisid oppaita ja fietoldhteitd sovel-
taen niitéd omaan tilanteeseesi. Toiset ihmiset ovat useimmiten
ihmisten tarkein tuki vaikeissa eldmdantilanteissa. Onko sinulla
joku, kenen kanssa voit puhua ja keneltd voit saada tukea?

Oman pohdinnan ja I&heisten tuen ohella on hyva keskustella
huolista ja mielessasi olevista kysymyksistd sinua hoitavien ammatti-
laisten kanssa. On tarked&d, ettd esitat kysymyksid ja kerrot voinnis-
tasi. Sairauden hoitoon kuuluvan tuen ohella he voivat tarvittaessa
ohjata ja auttaa sinua sopivan lisatiedon ja -tuen 18ytdmisessd.
Voit saada tukea hyvinvointisi ja jaksamisesi edistmiseen
useilta eri tahoilta, kuten palliatiivisen hoidon sekd psyykkisen,
sosiaalisen, henkisen ja hengellisen tuen ammattilaisilta. My&s
potilasjarjestdilld, seurakunnilla ja erilaisilla yhteisdilld on keinoja
tukea vaikeassa el@mdantilanteessa olevia ihmisid. N&ihin kuulu-
vat esimerkiksi vertaistukiryhmat ja vapaaehtoiset tukinenkil6t.

Keskustelutuki

Muun muassa psykologien ja mielenterveyden alan, sairaalasi-
elunhoidon sekd palliatiivisten ammattilaisten tarjoama keskus-
telutuki voi auttaa sinua tunteidesi ja ajatustesi kasittelyssd. Voit
kysyd mahdollisuudesta keskustelutukeen sek& saatavilla olevista
palveluista omasta hoitoyksikdstdsi.

Sosiaalinen tuki
Jos tarvitset tietoa tai ohjausta esimerkiksi etuksiin, kotona par-
j@é&miseen tai perheeseen liittyviin kayt@dnndn asioihin, ota asia
puheeksi sairauttasi hoitavien ammattilaisten kanssa. Tarvittaessa
hoitoosi voidaan liitt&& sosiaalitydn ammattilainen. Sosiaalitydnte-
kijoité toimii kunnissa, hyvinvointialueilla ja terveyspalveluissa.
Terveyssosiaalityd on terveydenhuollossa tapahtuvaa sosiaa-
litydtd ja sosiaaliohjausta. Terveyssosiaalitydn avulla turvataan
arjen jatkuvuutta osallistumalla asiakkaan kokonaisvaltaisen hoi-
don ja kuntoutuksen suunnitteluun.



Mista saan lisaa tietoa?

Loéyddat lisad tietoa vakavan tai parantumattoman
sairauden kanssa el&dmiseen muun muassa alla mainituista
verkkosivustoista ja -oppaista. Oman alueesi palveluista saat
tietoa sinua hoitavasta yksikosta.

Miten tasté eteenpding — potilaan sopeutumisopas vakavan
sairauden kanssa eldville (Stenberg ja Stenberg, Sanofi).
Palliatiivinen talo (Terveyskyl&, palliatiivinentalo.fi)

* Tukea, Lapsija nuorildheisend ja Sosiaalinen tuki -osiot
Kuntoutumistalo Oikeudet ja etuudet -osio (Terveyskyld,
kuntoutumistalo.fi)

Kun sairaus on parantumaton -sopeutumisopas (Stenberg ja
Stenberg, Sanofi)

ElGma jatéd ovi auki -opas (Suomen Sybpdpotilaatry,
syopapotilaat.fi)

Mieliry:n Vaikeat eldmadntilanteet -osio (mieli.fi)
Mielenterveystalon omahoito-ohjelmat mielen hyvinvointiin
(mielenterveystalo.fi)

Minua hoitava yksikko

Alueeni palvelut

FIN|PALL

T&dma& esite on tuotettu Palliatiivisen
hoidon palveluiden tuottamisen ja laadun
parantamisen ohjelman FinPall Eteld-
Suomen yhteistydalueen hankkeessa.



