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TIIVISTELMA
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sinki, kevat 2012, 66 s., 2 liitettd. Diakonia-ammattikorkeakoulu, Hoitotyén kou-

lutusohjelma,sairaanhoitaja (AMK)

Tassa opinnaytetydssa tutkimustehtdavana on selvittdd, minkalaisia psyykkisia
vaikutuksia ja selviamiskeinoja pitkdaikaissairauteen sairastuneilla henkildilla
on. Samalla kartoitetaan, minkéalaista tukea he kokevat tarvitsevansa. Toiseksi
halutaan selvittdd pitkdaikaissairauteen sairastuneiden kriisikokemusta. Teo-
reettisena taustana kriisikokemusten analysoinnissa kaytetdan Johan Cullbergin
kriisiteoriaa. Tassa tydssa on kvalitatiivinen lahestymistapa.

Tutkimusaineisto hankittiin  kyselylomakkeella. Teknisesti kysely toteutettiin
webropol-alustalla. Kyselylla kartoitimme diagnoosin saamisen jalkeista kriisiko-
kemusta ja psyykkista sopeutumista elamaan sairauden kanssa seka sairastu-

neen voimavaroja, sosiaalista selviytymista ja niiden taustalla olevia tekijéita.

Lihastautiliitto julkaisi jasenistdlleen kutsun osallistua tutkimukseen jasen- ja
tiedotusjulkaisussaan, Porras-lehdesséa 3/2011 seka Facebook sivustolla.

Kyselyyn ilmoittautui 26 henkil6a, joista 20 vastasi kyselyyn. Lomakkeessa oli
13 kysymysta, joihin ihmiset saivat vastata vapaamuotoisesti. Talla tavoin
saimme selville vastaajien kokemuksia sairastumisesta ja siihen liittyvista tun-

temuksista.

Sairastuminen ja sairausdiagnoosin varmistuminen on kriisi: vastaajat kuvasivat
kokemustaan hammennyksesta, pelosta, ahdistuksesta ja epatoivosta. Tilan-
teesta syntyneet tunteet kuuluvat osana kriisin reaktiovaiheeseen. Uudelleen-
orientaation vaiheessa vastaajat turvautuivat vertaistukeen ja verkostoihinsa
oppien ja opetellen sopeutumaan sairauden kanssa elamiseen. Hyvalla hoito-
tyélla ja hoitohenkiléstdon tietdmyksellda HMSN -sairaudesta on myds tarkea

merkitys selviytymiselle pitkdaikaissairauden kanssa.

Asiasanat: HMSN, sairastumisen kriisi, pitkaaikaissairaus, hoitoty®



ABSTRACT

Harjunpaa, Tiina, Pelegrin-Jokinen Miguel and Ruuskanen Annika

Falling ill with HMSN polyneuropathy: loss or opportunity?

66 p., 2 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Spring 2012.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Program in Nursing. Degree:

Nurse.

The purpose of the thesis was to study the mental effects of a chronic disease.
The focus was on Hereditary Motor and Sensory Neuropathy HMSN, affecting
the peripheral nervous system. In Finland this disease is uncommon and mani-
fested in 20-40 individuals per 100.000. Somatic manifestations are well known,
but the mental effects of this disease have not been studied before among this
group of patients. The thesis was conducted to benefit the members of

Lihastautiliitto ry, a federation for people with muscular diseases.

A survey was carried out using a questionnaire sent to voluntary respondents,
members of the federation for people with muscular diseases. The 20 respons-
es were analyzed by using qualitative methods.

According to the survey, when first hearing of the iliness, the respondents expe-
rienced feelings relevant to the shock phase, e.g. anxiety and fear. One can
conclude from the answers that the shock, reaction, reorientation and adapta-
tion phases defined in crisis theory were actualized. According to the answers,
after the shock phase, people adapted to living with their illness with help of
personal networks or peer support.

Keywords: chronic disease, mental effects, HMSN, crisis theory, nursing
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on selvittdd HMSN lihassairauteen sairas-
tuneen henkilon kokemuksia sairastumisesta seké sen vaikutuksesta henkiseen
ja sosiaaliseen hyvinvointin. HMSN on yleisin periytyva ja krooninen aareis-
hermoston sairaus, jota esiintyy kaikkialla maailmassa. Sairaus ilmenee noin
20—40 ihmiselld 100.000 kohti. Suomessa sairastuneita on noin 1000—2000 ih-
mista. Polyneuropatia on &areishermoston laaja-alainen sairaus, jossa aareis-

hermoston toiminta rappeutuu ja aiheuttaa liike- ja tuntohermoissa hairi6ita.

Sairaanhoitajina meita kiinnostavat sairastumisen vaikutukset mielenterveyteen,
kykyyn verkostoitua ja sopeutua sairauden kanssa elamiseen. Tyéta teimme
yhteisty6ssa potilaiden etujarjesténa toimivan Lihastautiliiton kanssa. Liiton vali-
tykselld saimme tutkimukseen vapaaehtoiset osallistujat. Kyselyyn osallistumi-

sen helpottamiseksi teimme sahkdisen kyselyn.

Kyselyssa kartoitettiin diagnoosin saamisen vaikutuksia mielenterveyteen, mil-
laisin keinoin ihmiset olivat selviytymaén tilanteesta sekd@ millaisia tukimuotoja
oli kaytetty sopeutumisessa. Teoreettisena pohjana olemme kayttdneet Johan
Cullbergin kriisiteoriaa, jonka eri vaiheisiin olemme peilanneet saatuja vastauk-
sia. Kriisia voidaan yrittdd maaritelld usealla tavalla. Kriisi on tila, johon liittyy
psyykkista tuskaa, tasapainottomuutta ja elaman jatkuvuuden kyseenalaistamis-
ta. Kriisi on usein yllattava, jarkyttava ja uusi tilanne, jossa ihmisen aikaisemmin
kayttamat ratkaisut ja toimintamallit eivat toimi tilanteen selvittdmiseksi. Yleensa

ihminen ei pysty tai osaa varautua kriisiin.

Vakavan sairauden yllattdessa inminen joutuu uudelleen asennoitumaan ole-
massa olevaan tilanteeseen ja se saattaa johtaa helposti eristaytymiseen sosi-
aalisesta ymparistdsta seka joissakin tapauksissa syviin masennus- tai ahdis-
tustiloihin. Talla opinnaytetydlla haluaisimme saada aikaan keskustelua poti-
laan hoitoon ohjauksen merkityksestad sek& HMSN -lihassairauden tunnettavuu-
desta hoitohenkilékunnan keskuudessa. Tavoitteena olisi potilaiden tasavertai-
nen hoito, kuntoutus seka apuvalineiden saanti.



2 HMSN SAIRAUS JA HOITO

HMSN on lyhenne sanoista Hereditary Motor and sensory Neuropathy, joka
tarkoittaa periytyvada aareishermostoa vaurioittavaa sairautta eli neuropatiaa.
Sairaudesta kaytetddn kansainvalisisséd julkaisuissa myds nimitystd CMT el
Charcot- Marie- toothin tauti. Sairaus aiheuttaa neurologisia ja motorisia ongel-
mia. HMSN on yleisin periytyva ja krooninen aareishermoston sairaus, jota
esiintyy kaikkialla maailmassa. Sairaus ilmenee noin 20—40 ihmisella 100.000
kohti. Suomessa sairastuneita on noin 1000—-2000 ihmista. Sairaus jaotellaan
periytyvyyden ja neurofysiologisten 16yddsten perusteella eri tyyppeihin, joista
meidan tydmme kasittelee tyyppeja HMSN 1 ja HMSN 2. Tyypissa HMSN 1 tau-
ti puhkeaa usein jo varhaisnuoruudessa. Taudin kuvaan liittyvat kasioireet her-
mojohtonopeuksien ollessa voimakkaasti hidastuneet. HMSN 2:ssa taudin oi-
reet alkavat usein noin 20 vuoden idssa tai joissakin tapauksissa myéhemmal-
lakin ialla, jolloin hermojohtonopeudet ovat vain lievasti hidastuneet. (Meretoja
i.a.) Jatkossa kaytamme HMSN nimed sairaudesta ja siihen kuuluvista sairau-

den eri alatyypeista.

Polyneuropatia on aareishermoston laaja-alainen sairaus, jossa aareishermos-
ton toiminta rappeutuu ja aiheuttaa liike- ja tuntohermoissa hairi6ita. Polyneuro-
patian tavallisin aistimuksellinen oire on raajojen puutuminen, alkaen sormista
ja varpaista leviten yléspéin. Muita oireita ovat kipu, asento- ja lampdétunnon
hairiét, seka lihasheikkous ja lihassurkastumat. Polyneuropatioita aiheuttavat
toksiset, metaboliset, inflammatoriset sek& autoimmuunit tekijat. Erilaisia sai-
rauden aiheuttajia tunnetaan yli 200, mutta polyneuropatiat voivat olla myds
perinndllisia. Jotkut perinndllisistd polyneuropatioista ovat osana laajempaa ko-
konaisuutta liittyen laaja-alaisiin hermoston ja kudosten vaurioihin. HMSN:ssa
polyneuropatia on ainoa ilmenemismuoto. Sairaus todetaan neurofysiologisten
testien avulla. Testeilla selvitetdan sen tyyppi ja aktiivisuus. (Falck, Hasan, Jant-
ti, Partanen, Salmi & Tolonen 2006, 503.)



2.1 HMSN-lihastaudin oireet

Perinndlliset neuroapatiat ovat yleensa hitaasti etenevia sairauksia ja tauti on
motorisesti painottuva. Ennen varsinaisia oireita saatetaan havaita erityisen
korkea jalkaholvi tai kippuraan menevat varpaat, jotka johtuvat varpaiden pikku-
lihasten surkastumisesta. Kavely muuttuu talléin kémpeldksi ja kompastelu alt-
tiiksi. Kliiniselle kuvalle onkin tyypillistd kompastelu pohjehermohalvauksen
vuoksi. Muita oireita ovat lihassurkastumat nilkoissa, sdarissa ja kdAmmenissa,

seka alhaalta yléspain eteneva lihasheikkous ja tuntopuutokset. (Meretoja i.a.)

Sairauden oireet ovat molemminpuolisia ja vain harvoin epasymmetrisia. Jalan
rakennemuutokset, tasapainohairiét seka kavelyepavarmuus tuottavat suurim-
mat hankaluudet. Polyneuropatiat ilmenevat suurimmilta osin raajojen &a-
reisosissa. Useimmat sairastuneet valittavat kuitenkin kipua myds hartiaseudun

ja selan alueella seka raajojen isoissa nivelissa. (Meretoja i.a.)

Subijektiivisia oireita ovat myds puutuminen ja kivut jalkaterissd, erityisesti le-
vossa. Kliinisessa tutkimuksessa ilmeneekin janneheijasteiden vaimenemista ja
sukka-hansikastyyppista tuntopuutosta, jolloin varindtunnon heikkeneminen jo
viittaa polyneuropatiaan. Sukka-hansikastyyppiselld oireella tarkoitetaan tunto-
muutoksia raajoissa. Tuntemukset ovat tarkkarajaisia ja ilmenevat joko yla- tai
alaraajassa tuntorajasta alaspain koskien kaikkia hermoja ikdan kuin jokin vaa-
tekappale puristaisi aluetta. (Ruuskanen 2011.) Kivut koetaan joskus pinnalli-
siksi ja joskus syviksi, mutta tuntopuutoksiin liittyy pistely ja puutuminen. Myds
toiminnan hairiét autonomisessa hermostossa saattavat liittya polyneuropatiaan
ja ilmeta hikoiluna, ihon Iammd&n muutoksena, impotenssina, kasien vapinana,
karvoituksen puutteena, pupillimuutoksina tai verenpaineen muutoksina. (Falck,

Lipsanen & Halonen 1993.)

Hermovaurioista aiheutuvissa kivuissa vaurioitunut hermo l&hettdd impulssia
jatkuvasti. Hermosoluissa tapahtuu muutoksia, jotka johtavat kipua estavien
hermotoimintojen heikkenemiseen. Jatkuva arsyketulva arsytetystd hermosta
aiheuttaa selkaytimessa herkistymistilan, joka aiheuttaa kipuaistimuksen voimis-

tumisen, jolloin tavallisesti kivutonkin aistimus voi muuttua kivuliaaksi. Kipua



voidaan kuvata pistelynd, polttavana ja viiltdvana ja akillisind kipukohtauksina.
Hermovauriot voidaan jaotella niiden sijainnin mukaan. Kipua voi ilmetd myoés
kudosten hapenpuutteesta johtuvana kipuna eli nosiseptiivisena kipuna. Taman
tyyppista kipua ilmenee esimerkiksi lihasjannityksessa ja sepelvaltimotaudissa
tai tulehtuneissa nivelissa. Naisséa tapauksissa kivun aiheuttaja tiedetaan, jolloin
kipua voidaan helpottaa. (Sailo 2000, 34.)

Kroonistuneen kivun psykologisten riskitekijéiden osalta kiinnostus on viime ai-
koina kohdistunut psyykkisen kuormittuneisuuden, kipuun liittyvien kéasitysten ja
tulkintojen seka kipukayttaytymisen tutkimiseen. Lintonin ja Halldenin, 1998 te-
kivat tutkimuksen "Orebro Musculoskeletal Pain Screening” tuki- ja liikuntaeli-
mistdn Kipujen kroonistumisen riskitekijdista”. Tutkimus on osoittanut, ettéd psy-
kososiaalisilla tekijéilla on suurempi merkitys kipuongelman jatkumisessa kuin
fysiologisilla tekijoilla. Fysiologinen tai aikaisempiin eldamantapahtuviin pohjau-
tuva alttius voi yhdessa stressitekijdiden seka potilaan kivulle antamien tulkinto-
jen kanssa vaikuttaa kipuongelman jatkumiseen kudosvaurion parannuttua.
(Elomaa & Estlander 2009, 109-110.) Nain ollen psykologiset riskitekijat tulisi
kartoittaa ennakoivasti, jotta kipupotilaat saisivat tarvitsemansa hoidon myds
psyykkiseen tukemiseen ja kuntoutukseen.

2.2 Neurologisen potilaan hoitoty6

Sairauden diagnostiikassa on keskeistad oireiden tarkka kartoittaminen. Hyva
tapa on tehda oirekartta, josta selvidd subjektiiviset tuntemukset, ensimmaiset
oireet ja niiden alkamisajankohta, oireiden jakautuminen eri ruumiinosiin, seka
niiden aistimukset ja tuntopuutokset. My6s sukuhistoria selvitellaan. Nailla tie-
doilla paastaan alkuun sairauden tunnistamisessa. (Falck & Laaksonen 2006,
514.) Hoitoa suunniteltaessa on tarkeé tietda neuropatian syy, koska sairautta
hoidetaan etiologian mukaisesti. Polyneuropatian hoidossa keskitytdan oireiden
lievittdmiseen, liikkumis- ja toimintakyvyn yllapitoon ja lisdongelmien ehkéisyyn
fysio- ja toimintaterapian keinoin. Kuntoutusmuotoina toimivat yksil6lliset terapi-
at, sopeutumisvalmennus, apuvalinearviointi, laitoskuntoutusjaksot seka amma-

tillinen kuntoutus. Omaehtoisilla harjoituksilla kannattaa vahvistaa terveita lihak-
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sia, uinnin, py6railyn ja kuntosaliharjoittelun muodossa. Jalkahoito on paikal-
laan, jos varpaat ovat virheasennossa tai kovettumia syntyy jalkapohjiin. Joilla-
kin sairastuneilla virheasennot ovat vaikeita ja vaativat kirurgisia toimenpiteita.

( Meretojai.a)

Neurologisen potilaan hoitotydssa sairaanhoitajan tulisi kyeta havaitsemaan,
tukemaan ja ennakoimaan pitkaaikaissairauteen sairastuneen potilaan ja hanen
omaistensa ongelmatilanteet sairauden edetessa. Ennakoinnilla voidaan kartoit-
taa potilaan psyykkista valmiutta kasittelemaan sairastumista ja kuntoutumista.
Kartoitukseen voidaan kayttdd moniammatillista tyéryhmaa, kuten toiminta- ja
fysioterapeutteja tai neuropsykologia. Ennakoimalla mahdolliset ongelmatilan-
teet voidaan toimintakyky sailyttda pidempaan ja siten tehda potilaan elamasta
mielekds. Sairaanhoitajan tulisi haastatella potilasta kartoittaakseen potilaan
voimavarat ja halukkuus kuntoutua. (Kaila, Kylma & Turunen 2007.) Potilaan
toimintakyvyn sailymisen ehtona on potilaan omien voimavarojen hyddyntami-
nen. Sairaanhoitajan tyéssa olennaista on voimavaralahtéinen hoitotyd. Voima-
varalahtoisyydella tarkoitetaan potilaan omien voimavarojen hyddyntédmista rat-
kaisujen l6ytamiseksi. Sairaanhoitajan hoitotyéssa on tarkealla sijalla neurologi-
sen potilaan kivunhoito. Potilasta autetaan itse tunnistamaan omat tarpeensa ja
keinot sailyttdd mielekds eldama ja toiminta kyky paivan askareissa. (Hagg
2007.)

Kivunhoito on haasteellista hoitoty6ta ja yleensa myds sairaanhoitajan toteut-
tamaa. Sairaanhoitaja tekee potilaan vierella paatdksia kivun hoidosta ja samal-
la vastaa ladkehoidon toteuttamisesta. Sairaanhoitajan paatdksen teossa kayt-
tama tieto perustuu kliiniseen kokemukseen ja koulutukseen. Sairaanhoitajan
tulee kivunhoitotydssa hyédyntdad myds nayttdédn perustuvia tutkimuksia. Niissa
yhdistyy paras ajantasainen nayttd kivun hoidossa, ammattilaisen asiantunte-
mus, seka potilaan odotukset ja ndkemys omasta tilastaan. Sairaanhoitajalta
edellytetaan paitsi kdytdnndén kokemusta potilaan hoidosta, niin myés kykya
yhdistaa paatdksenteossa eri lahteista saatuja tietoja. (Aalto 1997,13.)

Sairaanhoitaja keraa tietoa kivusta potilasta havainnoimalla, keskustelemalla
seka kipua mittaamalla. Hoidon lahtékohtana on myés potilaan oma arvio kivus-
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ta. Sairaanhoitajan tulee jakaa tietoa kivun hoidosta, jotta potilas voi itse osallis-
tua omaan hoitoonsa ja sitd koskevaan paatdksentekoon. (Aalto 1997,13.)

Kipupotilaan tuntema kipu on vain jaadvuoren huippu. Pitkékestoisella kivulla on
psyykkisia vaikutuksia, jotka ovat pinnan alla. Kivusta on psyykkista 90 %: ma-
sennusta, surua, pelkoa, katkeruutta vihaa ja pettymysta. Kivun hoidon olisi hy-
va toteutua moniammatillisesti. Monissa keskussairaaloissa on kivun hoitoon
erikoistuneita sairaanhoitajia. Heidan tehtaviinsa kuuluu potilaan haastattelun
pohjalta tehda kipuanalyysi, jonka pohjalta potilaan hoito moniammatillisessa
tiimissa toteutetaan. (Sivula 2011,11.)

Kivunhallintaryhmat on koettu hyvaksi keinoksi vertaistuen avulla oppia hallit-
semaan koettua kipua. Kipukokemuksia vertailematta ryhmissa etsitdén keinoja
arjen hallintaan ja positiivisia kokemuksia omaan elamaan. Naita ryhmia vetavat
sairaanhoitajat. (Sivula 2011,11-13.)

Sairaanhoitaja vastaa potilaan |ladkehoidon toteutuksesta, seurannasta ja kir-
jaamisesta laakarin maaraysten mukaisesti. Kivun ladkehoidossa hoitaja seuraa
kivun vastetta seka ladkkeen mahdollisia haittavaikutuksia. Potilaan hoitosuun-
nitelmaan tulee kirjata hoidolle tavoite, jotta kipulddkkeen vaikutusta voidaan
seurata. Sairaanhoitaja arvioi akuuttia kipua kipumittarilla. Kroonista kipua hoi-
taja havainnoi kivun voimakkuuden lisdksi potilaan toimintakyvylla. Jos tavoit-
teet eivat tayty kivunhoidossa, sairaanhoitajan tulee ottaa viipymatta yhteytta
ladkariin, jotta saataisiin nopeasti uusia kivunhoidon muotoja potilaan parhaak-
si. Sairaanhoitajan ammattitaitoon kuuluu myds tunnistaa kiireellistéa hoitoa vaa-
tivat kivunhoidon ongelmat, ensiavun periaatteet seka kipulaakkeiden haittavai-
kutukset. Sairaanhoitajan tehtaviin kuuluu kirjata kivun hoidossa kaytetyn kipu-
ladkkeen nimi, annos, annostelumuoto, aika, ladkkeen vaikutus, haittavaikutuk-
set ja ladkkeenantajan nimi sekd minka laatuisesta ja kuinka voimakkaasta ki-
vusta on kysymys. ( Hagelberg, Kauppila, Narhi & Salantera 2006, 141-143.)

Potilaan kotiutuessa osastolta sairaanhoitajan tehtavana on kertoa seikkaperai-
sesti kotihoito-ohjeet ja kayda lapi ladkereseptit yhdessa potilaan kanssa. Jotta
kipuldékityksen jatkohoito onnistuu kotona, sairaanhoitaja antaa vield ohjausta
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potilaan sairaudesta sek& kivunhoidosta. Lopuksi hoitaja varmistaa, etta potilas
on ymmartanyt annetut ohjeet ja kertoo minkélaista kipua potilaalla voi kotona
vield esiintya. Potilaalle annetaan myés kirjallinen ohje, mihin han voi olla yh-
teydessa, jos kivun kanssa tulee ongelmia tai kysymyksia tai kipulaake on puut-
teellinen. ( Hagelberg ym. 2006, 141-143.)

Laakkeellisten hoitojen rinnalle yhdistetdan tarpeen mukaan muita hoitomene-
telmia. Hyvaksi todettuja ovat Kipustimulaatiohoidot, erilaiset puudutteet, fysi-
kaalinen hoito seké psykologiset ja psykiatriset hoidot. Psyykkiset tekijat vaikut-
tavat siihen miten voimakkaana kipu koetaan. Osa kivun ja psyykeen monimut-
kaisista vuorovaikutuksista pystytdan selittdmaan keskushermostojen kipua es-
tavien ratojen aktivoitumisena. Kaikkia kipuja ei voida poistaa, joten sairaanhoi-
tajan tarkea tehtava on kipujen lievittdmisen lisdksi opastaa potilasta tulemaan
toimeen kipujensa kanssa ja paasemaan kivun herraksi. (Aalto 1997,13.)
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3 SAIRASTUMISEN KRIISI

Kriisia voidaan yrittdad maaritella usealla tavalla. Kriisi on tila, johon liittyy psyyk-
kistd tuskaa, tasapainottomuutta ja elaman jatkuvuuden kyseenalaistamista.
Kriisi on usein yllattava, jarkyttava ja uusi tilanne, jossa ihmisen aikaisemmin
kayttamat ratkaisut ja toimintamallit eivat toimi tilanteen selvittdmiseksi. Yleensa
ihminen ei pysty tai osaa varautua kriisiin. (Kiiltomaki & Muma 2007.) Kriisin
puhkeamiseen johtaneita tilanteita on yleisesti luokiteltuna kahdenlaisia. Ensik-
sikin ne tilanteet ja kysymykset, jotka ovat &killisida ja odottamattomia ulkoisia
kokemuksia. Esimerkiksi I&heisen kuolema, henkilékohtaiseen talouteen liittyvét
asiat tai sairastuminen pitkaaikaiseen sairauteen. Tallaisia kriiseja kutsutaan
traumaattisiksi kriiseiksi. (Cullberg 1991, 17-19.)

Toisaalta kyseesséa voi olla henkiseen tasapainoon mielen ulkopuolelta vaikut-
tava tapahtuma, joka voidaan luokitella elaman kulkuun liittyvaksi normaaliksi
tapahtumaksi, kuten ikakriisit, lapsen synnytys, elakkeelle jad&dminen tai muu ih-
misen identiteettid uhkaava tekija. Tallaisia kriiseja on totuttu kutsumaan ela-
mankriiseiksi. Molemmissa luokituksissa tulee selvittdad tapahtuman merkitys
asianosaiselle, elaméanvaihe kriisin yllattdessa seka sosiaalisen ymparistén
edellytykset toimia kriisiin joutuneen henkilén tukena. Oli sitten kyseessé ysta-
vat, perhe tai jokin muu sosiaalisesti merkittava taho kyseisen ihmisen elamés-
sa. (Cullberg 1991, 17-19.)

Vakavan sairauden yllattdessa ihminen joutuu uudelleen asennoitumaan ole-
massa olevaan tilanteeseen ja se saattaa johtaa helposti eristdytymiseen sosi-
aalisesta ymparistésta seka joissakin tapauksissa syviin masennus- tai ahdis-
tustiloihin. (Cullberg 1991, 17-19.) Ihmisen &killinen sairastuminen ja tieto pit-
kaaikaissairauden mahdollisesti invalidisoivasta prognoosista voivat laukaista
kriisin. Prognoosilla tarkoitetaan sairaudelle oletettavaa ennustetta. Ennuste ei
ole tarkka, vaan suuntaa antava. Ennusteen saamisesta johtuen potilaan saa-
ma psyykkinen rasitus saattaa joissakin tapauksissa muodostua yhta suureksi
rasitukseksi sosiaaliselle ymparistolle, esimerkiksi perheelle kuin potilaalle itsel-
leenkin. Perheen tilannetta sekavoittaa epatietoisuus tulevaisuudesta samalla
tavalla kuin potilasta itsedankin. Potilas saattaa kokea hylatyksi tulemisenpel-
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koa ja yksin jaamistd. Samoin perhe saattaa joutua arvioimaan omia kykyjaan
toimia tukena ja mahdollisesti sairauden edetessé hoitajana seka vastuullisena
osapuolena perheessa. Nain varsinkin silloin kun sairastunut perheenjasen on
ollut se asioiden hoitamiseen keskittynyt osapuoli. (Cullberg 1991, 140-141.)

Karin Gyllenskéld teki vuonna 1973 tutkimuksen rintasydpaan sairastuneista
naisista ja kykeni osoittamaan, etta tieto sairastumisesta oli vain yksi elementti
sairastumisen luomassa kriisissa. Gyllenskold osoitti tutkimuksessaan psyykki-
sen trauman olevan vain yksi osa kriisid aiheuttavien traumojen sarjaa. Kaikki
sairauden etenemisen vaiheet ja hoidot olivat tutkimuksessa erillisten traumojen
aiheuttajia, mutta eivat kuitenkaan aiheuttaneet joka kerta erillista kriisid. Poti-
laan voinnin huonontuessa saattoi syntya uusi kriisi, mutta Gyllenskéldin tutki-
musten perusteella se oli vain osa perustraumaa. Useat traumaattiset koke-
mukset vaikuttavat osaltaan toipumiseen ja kriisin hyvaksymiseen osaksi ela-
maa. (Cullberg 1991.)

Kriisitilanteeseen reagoidaan yksilbllisesti ja ihminen kokee avuttomuutta,
hammennysta ja levottomuutta. Vaikea kriisi johtaa toimintakyvyn lamaantumi-
seen. Kriisi etenee tiettyjen vaiheiden kautta ja kriisistd selviytyminen edellyttaa
vaiheiden onnistunutta lapikdymista ja tydstamista. (Kiiltomaki & Muma 2007.)
Joissakin tapauksissa kriisin eteneminen saattaa poiketa teoreettisesta kriisin
kasitteesta, jolloin potilaalla saattaa ilmeta edes takaista liikehdintaa reaktio- ja
uudelleenorientoitumisvaiheiden valilld. Naissd taantumavaiheissa terapian
merkitys kasvaa eika hoitoa saa jattaa lyhytterapian varaan. Taantumavaiheissa
on usein turvauduttava pitkakestoiseen psyko- tai ryhmaterapiaan, joka kulkee
rinnakkain lagkinnallisen hoidon kanssa. (Supponen 2011.)

3.1 Sairastumisen aiheuttama sokki

Sokkivaihe syntyy tyypillisesti heti traumatapahtuman jalkeen, mutta joissakin
tapauksissa tama vaihe tunnistetaan vasta muutamien paivien kuluttua. Tallai-
sissa tapauksissa yleensa kriisin kokenut henkild ei itse nde muutoksia kayttay-

tymisessdan, vaan sen huomion tekevéat sosiaaliseen lahiverkostoon kuuluvat
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ihmiset. (Supponen 2011.) Sokkivaihe voi kestaa inmisesta riippuen jopa useita
vuorokausia. Sokkivaiheessa tyypillisia tunteita ovat ahdistus, suru, pelko, hata
ja syyllisyys, epatoivo, kuolemanpelko seka katkeruus. Sokkivaiheessa kaikki
voi tuntua epatodelliselta, painajaismaiselta ja tapahtunutta traumaa on vaikea
hahmottaa kokonaisuutena. Alkuvaiheessa ihminen etsii syyllistéd tapahtuneelle
tai sairastumiselle. Sokkivaiheen tunteet voivat olla hyvinkin suuria ja voimak-
kaita. Toisaalta ihminen saattaa my6és muuttua taysin tunteettomaksi ja lukkiu-
tuneeksi. (Pohjola-Pirhonen, Poutiainen, Samulin 2007, 13-18.)

Ihmisen kokemat tunnekuohut voivat vaihdella elamaa jarkyttdneen kokemuk-
sen jalkeen passivisuudesta jopa aggressiivisuuteen. Mielialat voivat olla arty-
neisyytta, surullisuutta, vaitonaisuutta seka joillakin kokemus saattaa aiheuttaa
paniikkikohtauksia. Monissa tapauksissa henkil6 ei jalkeenpéin muista alkuvai-
heesta mitdan ja se saattaa aiheuttaa hAmmennysta. Mieleen vaikuttavan sokin
tarkoituksena on suojata ihmisen mieltd enemmalta vauriolta. Sairaanhoitaja
Jarmo Supposen mukaan sokki toimii suojamuurina ja toisaalta tiedonsuodatta-
jana. Sokin katsotaankin olevan ihmiselle luontainen ominaisuus suojautua ih-
misen mieltd vaurioittavalta tiedolta. Liiallisen yhta aikaa tulevan tiedon tulva
hajottaa kyvyn kasitella asioita kriittisesti ja rakentavasti. (Supponen 2011.)
Sokkivaiheessa ihminen voi olla ulospéain suuntautunut, pinnallisesti hyvinkin
jarjestaytynyt ja organisoitunut, mutta ihmisen sisélla saattaa olla kaaos. (Cull-
berg 1991, 142-143.)

Diagnoosin saannin jalkeen potilas saattaa lamaantua taysin liikkumattomaksi
ja vain hiljaa vuoteessa makaavaksi. Talléin puhutaan lamaantuneesta sokista.
Joissakin tapauksissa shokkivaihetta ei ole mahdollista selkeésti erottaa. (Cull-
berg 1991, 142—-143.)

Sokkivaiheeseen jadminen

Kriisin alkuvaiheen sokkivaiheeseen juuttuminen ei aloita trauman psyykkista

kasittelya. Sairastunut tai muu kriisin laukaissut tekija torjutaan tai kielletdan
kokonaisvaltaisesti. Ihminen voi kokea tapahtuneen muutoksen lilan ahdistava-
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na tai pelotteena, jotta sen kasitteleminen oli mahdollista. Joissakin tilanteissa
ihminen saattaa unohtaa kokonaan kokeneensa mitaan negatiivista. Akillinen
sairastuminen tai ensitiedon saaminen voi aiheuttaa riskin psyykkisen trauman
syntymiselle. Kasittelematta jadnyt ongelma ei sindnsa ole paha asia, jos sen
unohtaa hetkellisesti, mutta mybhemmassa vaiheessa kasittelemattémilla asioit-
ta on taipumus vaikuttaa tiedostamattamme tehtaviin paatéksiin tulevissa rat-
kaisuntekovaiheissa, olivatpa ne sitten elaman valintoihin tai ihmissuhteisiin

vaikuttavia ratkaisutilanteita.

Psyykkisen sokin olennaisin tehtdva on mielemme suojaaminen meille haitalli-
selta tiedolta tai kokemuksilta. Sokki vaiheeseen juuttuminen hankaloittaa kyky-
amme hyvaksya tilannetta osaksi itsedmme, jolloin mielemme puolustustaistelu
saattaa jatkua useita viikkoja jopa kuukausia. Tilanteen pitkittyminen aiheuttaa
sokki vaiheen pitkittymisen ja persoonallisuuteen haitallisten tekijéiden aktivoi-
tumisen. Tasta syysta sokkivaiheessa olisikin jo hyva ottaa yhteytta asiantunti-
joihin tilanteen rauhoittamiseksi. (Saari 2000, 74-77.)

3.1.1 Muisti ja tunteet

Kun ihmisen perusturvallisuus jarkkyy, voi pienikin hetkellinen muutos muodos-
tua eldamaa uhkaavaksi vaaraksi. Ihmisen ensimmainen reaktio on muistikapasi-
teetin nostaminen aaritasolle, jolloin ihminen kykenee lyhyessa ajassa rekiste-
réimaan suuren maaran tietoa hyvinkin yksityiskohtaisesti. Nopea muistikapasi-
teetin nostaminen aiheuttaa lyhytkestoiseen muistiin tietotulvan, jonka seurauk-
sena ihminen unohtaa saman tien suurimman osan saamastaan tiedosta. Kun
normaalisti ihmisen muisti on valikoiva, ei se sitéd ole sokkivaiheessa. Erilaiset
aanet, tuoksut, varit jattavat muistiin jaljen, joka myéhemmin saattaa palauttaa
tapahtumiin liittyvat tekijat uudelleen pintaan. (Kaulio & Ylitalo 2007,156—157.)

Yksi ihmisen selviytymiskeinoista kautta aikojen on ollut juuri sokkivaihe seka
sen tuoma herkka kyky muistaa ja reagoida ulkopuolisiin tekijéihin. Ihminen toi-
mii sokkivaiheessa ylitse omien voimavarojensa. Tyypillistd on tunteeton, huo-

mattavan kyyninen toiminta, jonka aikana kipukynnys nousee ja ihminen saa
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lisdd lihasvoimaa. Kipukynnyksen nousu selittyy aareisverenkierron heikkene-
misend, jolloin kipukynnys laskee. (Kaulio & Ylitalo 2007.)

Sairastumiseen liittyvat usein pitkdan jatkuneet oireet, eikd diagnoosia ole voitu
ehkd antaa ennen tarkempia tutkimuksia. Diagnoosin saamisen yhteydessa
ihminen on valmistautunut kuulemaan “totuuden”, mutta hyvak&an valmistautu-
minen ei elamanlaatuun mahdollisesti vaikuttavassa sairaudessa ole asia, johon
olisi ennalta voinut valmistautua. Tasta syysta sairaudesta kuuleminen olisi aina
parempi jarjestaa siten, etta paikalla olisi joku perheestd mukana. Uutisen kuul-

tuaan ihmisen mielessa alkaa jarkkya ja mieli muuttuu kaaokseksi.

Vaikka tilanteeseen olisi kuinka valmistauduttu, tulee se aina yllatyksena ja sii-
hen reagoidaan useimmissa tilanteissa vailla tunteita ja joissakin tapauksissa
taysin rationaalisesti. (Kaulio & Ylitalo 2007,156—160.) Tiedon saaja eli vas-
taanottaja voi olla missa tahansa, mutta uutisen kuuleminen aiheuttaa tyhjion
ihmisen mielessa. (Supponen 2010).

3.2 Reaktiovaihe

Reaktiovaiheessa ihminen alkaa ymmartaa sen, mité on tapahtunut ja reagoida
silhen. Reaktiovaiheessa muuttuvaan tilanteeseen voidaan reagoida positiivi-
sesti hyvaksymalla tosiasia osaksi uutta elamaa. Positiivisessa reagoinnissa
ihmisen on pakko hyvaksya tapahtunut ja aloitettava sopeutuminen riippumatta
siitd onko koettu tilanne oikeudenmukainen vai ei. Tilannetta kutsutaan Salli
Saaren mukaan "totuuden hyvaksymiseksi" (Saari 2000, 81.)

Mikali potilas ei kykene hyvaksymaan muutosta psykologisesti, johtaa se ihmi-
sen katkeroitumiseen ja vihanpurkauksiin. Reaktiovaihe on usein tunteiden
myllerrystd; ahdistusta, itkua, surua, syyllisyytté ja epéatoivoa. Traumatisoivaan
kokemukseen liittyy useimmissa tapauksissa pyrkimys kieltda tapahtunut esim.
laakariltéa ensitietotilanteessa kuultu diagnoosi. Jotkut ihmiset keskittyvat syyl-
listen etsimiseen ja silloin keskeisin tunne on viha ja aggressio, joka kohdistuu

ulkopuoliseen ihmiseen tai tahoon. Syyttdminen on suojamekanismi, joka suo-
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jaa omilta vaikeilta tunteilta. Tassa vaiheessa puhuminen ja kuunteleminen ovat
tarkeitéd elementteja hoitajan ja asiakkaan vuorovaikutuksessa. (Cullberg 1991,
151-153 .)

Reaktiovaihe kestda kahdesta neljaan paivaan, mutta se saattaa vieda useita
viikkkoja. Taman kriisin kasittelyvaiheen katsotaan alkavan siitd hetkesta, kun
potilas joutuu pakosta kasittelemaan kokemaansa tapahtunutta. Potilaan puo-
lustusmekanismi laskeutuu esiripun lailla ja alkaa uudelleen asennoituminen.
Tallaisen uudelleen asennoitumisen tarkoituksena on kasitella ja lokeroida ta-
pahtunut todellisuus mahdollisesti sokkivaiheessa vallalla olleelle kuvitteelliselle
tilanteelle. Epéarealistisessa olotilassa potilas on mahdollisesti sulkenut pois
mahdollisuuden olla sairastunut tai vakavan sairauden koskettavan jotakin tois-
ta ihmista. (Cullberg 1991, 151-153 .)

Reaktiovaiheessa inminen aloittaa pitkdn matkan sairastumiseen vaikuttaneiden
syyllisten etsimisessa. Jotkut saattavat etsia syita elintavoistaan, kun taas toiset
ymparistdstaan. Inminen saattaa kokea sairauden jonkinlaiseksi rangaistukseksi
tai seuraukseksi aikaisemmin eldmassa tapahtuneesta tilanteesta. Sairastumi-
sen myo6ta ihminen voi kokea epaonnistuneensa elamalleen luomistaan tavoit-
teista ja kokee halua irtaantua hetkesta ja palata ajassa taaksepain. Syyllisia
etsitdan niin perheestd kuin muustakin Iahipiirista tai syyllistdminen kohdistuu
sairautta tutkineisiin 1&&kéareihin tai hoitajiin. (Kaulio & Ylitalo 2007, 159-160.)

Koska kyseessd on nimensa mukaisesti reaktiovaihe, esiintyy potilailla regres-
siota eli taantumaa seka vieldkin voimakasta sairauden kieltdmistd. Sairastu-
neelle saattaa pahimmassa tapauksessa muodostua totaalinen vaaristyma sai-
raudesta. Johan Cullberg on tutkimuksessaan kuvannut regressiota “lapselli-
seksi” riippuvuudeksi toisten ihmisten paatdksenteosta, maagista ajattelua
ruokkivaksi sekd affektipurkauksia sisélldan pitavaksi ajaksi. Varsinkin yksinai-
set ihmiset saattavat tdssa vaiheessa turvautua alkoholin tai l1aakkeiden liialli-
seen kayttéon. (Cullberg 1991, 151-153 )
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Reaktiovaiheeseen jaaminen

Reaktiovaiheeseen jadminen ei ole kovinkaan tavanomaista. Ongelmana tassa
tilanteessa on se, ettd kriisin reaktiot ja kasittelyprosessin alkuvaiheen oireet
eivat rauhoitu, vaan jaavat osaksi tilannetta voimakkaina tunneilmaisuina. Tata
hairiéta kutsutaan myds posttraumaattiseksi stressihairiéksi. Vuodesta 1987 se

on ollut osa kansainvalista diagnosointiluokitusta.

Tyypillisia talle kasittelyvaiheen hairiélle ovat unettomuus, vihanpurkaukset,
keskittymisvaikeudet, maanisuus, arkuus, ylireagointi sekd muut nopeasti per-
soonallisuutta muuttaneet oireet. Tama stressihairié voi jatkua kuukausia ja
yleista hairidlle on oireiden ilmaantuminen vasta noin puolen vuoden kuluttua
kriisiin johtaneen traumaattisen tapahtuman puhkeamisesta. (Saari 2000, 77—
80.)

3.3 Lapityéskentelyvaihe

Taman vaiheen alkaessa kriisin akuuttivaiheen voidaan sanoa paattyneen. La-
pitydskentelyvaihe ilmenee yleisesti puolen vuoden tai vuoden kuluttua kriisin
puhkeamisesta. Tassa kriisin vaiheessa ihminen aloittaa uudelleen suuntautu-
misen kohti tulevaisuutta. Sokki- ja reaktiovaiheissa ihmisen koko keskittymis-
kapasiteetti ja henkiset voimavarat ovat olleet suunnattuina itse traumaan, joka
on Kkriisin aiheuttanut psyykessa. Nyt ihmisen psyyke alkaa hyvaksya elamanti-
lanteen muutoksen, johon sairaus tai muu kriisin laukaissut tekija olennaisesti
tai pysyvasti kuuluu. Sairauden hyvaksyminen ja sen realistinen kasittaminen
osana nykyisyytté ja tulevaisuutta, aloittaa uuden sosiaalisten roolien harjoittelu-
ja etsimisvaiheen. (Saari 2000, 60—66.)

Lapitydskentelyvaihetta voidaan kutsua myoés kasittelyvaineeksi. Ominaista talle
vaiheelle on lopettaa koetun kriisin laukaisseen trauman kasitteleminen puhu-
malla siitd muiden ihmisten kanssa. Sokki- ja reaktiovaiheessa ihmiselle on tyy-
pillistd paniikinomainen tarve kdyda lapi tapahtunutta mahdollisimman nopeasti.

Puhumisella pyritdan rakentamaan suojamuuri koetun trauman ympaérille. Ta-
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hdn emme itse voi vaikuttaa. Suojamuurin rakentuminen johtuu mielen sulkeu-
tumisesta ja sen luomasta paniikista. Ihmisen mieli alkaa sulkeutua muutaman
ensimmaisen paivan jalkeen trauman kokemisesta. Puhumisen tarve lakkaa ja
puhuminen tapahtuneesta koetaan rasittavana ja uuvuttavana. lhmisen psyyke
aloittaa asian késittelemisen itsendisesti sulkeutuneena muusta ympardivasta
maailmasta. Sisdinen tydskentely voi tapahtua tiedostaen sen tapahtuvan tai
joissakin tapauksissa jopa taysin tiedostamatta. Tiedostamaton kasittely ja sul-
keutuminen riippuu ihmisen omasta kyvysta havainnoida ja tarkastella omaa
itseddn ja itsessaan tapahtuvia muutoksia. (Saari 2000, 60—66.)

Tassa vaiheessa yleensa ahdistus on suurimmillaan ja se laukaisee masennuk-
sen tai joissakin tapauksissa se saattaa laukaista jonkin muun aikaisemmin
diagnosoimattoman psyykkisen sairauden. Voimakkaat tunnereaktiot ovat tyy-
pillisia lapitydskentelyvaiheessa. Surun ja ilon vaihtelut ovat riippumattomia
ajasta ja paikasta. (Saari 2000, 60-66.)

Lapityéskentelyvaiheen edetessa negatiivisten ajatusten ja sairauden kieltami-
sen kayttdminen vahenee ja tulee yha harvinaisemmaksi keinoksi sosiaalista
suojamuuria yllapitavina elementteina. Syyllisyydentunne, joka aikaisemmin on
mahdollisesti rajoittanut omaa elamaa ja samalla vaikeuttanut ihmista sosiaali-
sesti hanen lahipiirissdan heikkenee ja tuntuu helpommalta késitella. Vastuulli-
suus omasta elamasta palautuu ja vastuun kantamien helpottuu. Aikaisemmin
ennen sairastumista tai muuta trauman kokemisen aikaa olleet rutiinit ja per-
soonallisuuden osat alkavat palata osaksi eldmaa. Eldama normalisoituu ja ute-
liaisuus uusia asioita ja elamaa itsedan kohtaan heraa uudelleen palauttaen
ihmiselle kyvyn toimia ja oppia. Tydéelamaan palaaminen on tassa kriisin vai-
heessa tyypillistd ja henkisen hyvinvoinnin kannalta tarpeellista. (Saari 2000,
60-66.)

Ongelmana tassa kriisin vaiheessa saattavat olla aikaisemmat luonteenpiirteen
ominaisuudet, kuten epédsosiaalisuus sekd sulkeutuneisuus. Ongelmia voivat
my0s aiheuttaa vihamieliset, torjuvat tai antisosiaaliset asenteet yhteiskuntaa tai
ymparodivaa lahipiiria kohtaan. Joissakin tapauksissa itseinho tai itsensa kunni-
oittamisen puute voivat aiheuttaa toipumiselle esteita. Naissa tapauksissa ihmi-
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sen on turvauduttava ammattiapuun vaiheen tydstamiseksi. Tassa vaiheessa
edelld mainitut persoonallisuuden osat saattavat vaéristdad toipuvan ihmisen
mielen ajattelemaan aikaisempaa ennen sairastumista ollutta ajanjaksoa pa-
rempana tai idyllisempana kuin se oikeastaan on ollutkaan. Tdman seuraukse-
na voi olla taantuminen reaktiovaiheeseen, pysyva orientoitumisen vaikeus ja
niiden myo6ta katkeruus. (Saari 2000, 60—66.)

3.4 Uudelleenorientoitumisen eli sopeutumisen vaihe

Uudelleenorientoitumisen eli sopeutumisen vaihe on kriisin niin kutsuttu viimei-
nen vaihe, joka on paattyméatén osa ihmisen eldaméassa. Ihminen jatkaa ela-
maansa hyvaksyen menneisyyden ja nykyisyyden eroavaisuudet ja vaikutukset
tulevaisuuteen. Tassé vaiheessa tulevat uudet asiat korvaavat vanhoja mielen-
kiinnon kohteita. Uusia asioita etsitdan ja omaksutaan korvaamaan menetetyt
elementit. ltsetunto kohenee ja palautuu lahes normaalille tasolle ja ihminen
aloittaa toiveiden asettelun tulevaisuudelle. Tama tietysti edellyttdd omien tun-
teiden lapikayntia |apitydskentelyvaineessa sekd eldamanmuutosten hyvaksy-
mista. Kriisista on tullut osa elamaa. Kriisin on siis tultava osaksi nykyista ja tu-
levaa, eikd sen ympaérille tulisi rakentaa muuria tai muuten erotella sitd elaman
ulkopuolelle. (Cullberg 1991.)

Toisinaan ihmisilla on taipumus turvautua menneisyyteen ja silla tavalla voi
menneisyydesta irti paastaminen olla vaikeaa ja aiheuttaa uudelleen elamassa
kriisin. Tama uusi hetkellinen kriisi, joka ei ole traumaattinen, johtuu siita, etta
ihmisen on vaikea luopua koetusta turvallisesta olotilasta. Eparealistinen turval-
lisuuden tunne koettua kriisid kohtaan voi aiheuttaa haluttomuutta uuden ela-
man jatkamiselle. Aiemmin koettu menettdminen voi merkita tyhjyytta ja mitat-
tdomyyttd omassa persoonassa. lhminen voi kokea irtaantumista ja pakottavaa
tarvetta luopua omasta persoonastaan tyhjyyden tullessa vallitsevaksi tunteeksi.
Tama uusi tyhjyyden tunne toisaalta voi tuoda uudenlaista turvallisuuden tun-
netta, jolloin ihminen aloittaa uuden tunteen vaalimisen ja aikaisemman Kkriisin

korvaamisen. Vaarana tassa tilanteessa on se, ettd ihminen ei paase eteenpain
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pyrkimyksissaan toipua kokemastaan kriisista, vaan aiheuttaa uuden identiteet-
tikriisin. (Saari 2000, 67—-73.)

Menettamisen hetkesta voi kuitenkin toipua hyvinkin nopeasti jattamatta tyhjaa
tilaa mieleensa. Talléin uudelleen orientoitumista auttaa tavoitteiden asettami-
nen tulevaan ja samalla tietoisesti ajatusten siirtdminen uuteen hetkeen ja ela-
maan. Usein taman tilanteen helpottamiseksi onkin suositeltavaa muiden ihmis-
ten paastaminen sosiaaliseen lahipiiriin ja ammattimaisen avun hyvaksyminen.
(Saari 2000, 67-73.)

Tama kriisin vaihe saattaa tuntua mahdottomalta ja hyvinkin etédiselta sairastu-
misen tai muun koetun kriisin alkuvaiheessa. Toivottuun itsensa hyvaksymi-
seen ja tapahtuneen tai sairauden hyvaksymiseen paastaan kuitenkin jossakin
elaman vaiheessa. Kuitenkaan ei ole poissuljettavissa mahdollisuutta olla hy-
vaksymattd sairautta tai tapahtunutta. Kriisin aiheuttanut tekija voi tulla osaksi
itsedan tai sitten jaada irralliseksi, torjutuksi tai kielletyksi elementiksi elamassa.
(Saari 2000,68-70.)

Olennaisinta koko kriisin prosessissa on oppia hyvaksymaan negatiiviset koke-
mukset osana eldamaa ja persoonallisuutta. Negatiivisten kokemusten kasittele-
minen on tarkedd mielen kehittymisesséa ja tarked osa mielen puolustusjarjes-
telmaa. Ongelmien kasittelematta jattAminen johtaa persoonallisuuden hairiin-
tymiseen varsinkin, jos kokemukset sijoittuvat varhaiseen kehityksen vaihee-
seen tai mikali ihminen on persoonaltaan haavoittuvainen ja herkkd. (Saari
2000, 68-70.)

3.5 Sairauden aiheuttamaan suruun jadminen

Pitkdaikaissairauteen sairastuminen aiheuttaa aina poikkeuksetta pitkékestoi-
sen surun. Traumaattiselle kokemukselle ja sen onnistuneelle kéasittelemiselle
on tarkeana edellytyksena loppuun viety surutyd seka tapahtuneen hyvaksymi-
nen. Mikali menetettyjen asioiden kasitteleminen jatetdan tekemattd, ei koke-
mukselle tyypilliselle surulle ole sijaa ihmisen mielessa. Surutyélle olennaista on
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menetyksen realistinen kohtaaminen ja sen tydstadmiseen tarvittavan ajan
mydntadminen itselleen. Tama realiteettien ja toiveiden valilla seilaaminen saat-
taa kestda viikoista kuukausiin. Tyypillistd on ennen sairastumista sijoittuvan
ajanjakson muisteleminen tuoden ahdistusta tai helpotusta. Helpotusta voi tuo-
da aikaisemmin olleiden oireiden syiden selvidminen ja diagnoosin saaminen.
Tyypillisté ihmisille on muistaa vain positiiviset muistot kieltden negatiiviset ko-
kemukset surutydssa. Ajan ja surutydn edetessa muistot kuitenkin monipuolis-
tuvat ja ihmisen kyky kasitelld my6s negatiivisia muistoja kasvaa. Inminen aloit-
taa menetyksen hyvaksymisen prosessin. (Saari 2000, 84—-88.)

Surutydn alkuvaiheessa on tyypillista luopua aikaisemmin tehdyista suunnitel-
mista koskien tulevaisuutta. Vaikeaksi tilanteen tekee luopumisen hyvaksymi-
nen, mutta toisaalta myds hamartynyt tai tiedostamaton ratkaisu olla luopumatta
suunnitelmista. Joissakin tapauksissa ihmiset saattavat kokea surun itsekkyy-
deksi, jota heilla ei aikaisemmin ole persoonallisuudessaan ollut valloilla. Su-
ruun kuitenkin aina liittyy itsesaali, viha, toivottomuus sekd omassa elamassa
selviytymisen pelko. Tulevaisuuden varalle tehdyistd suunnitelmista luopumi-
nen saattaa kuitenkin olla esteena luopua surusta, jolloin suru jad osaksi per-
soonallisuutta ja uhaksi hyvaksya uutta muuttunutta elamantilannetta. Voimakas
suru ja siita irtipadstamisen ongelmat vaikuttavat yleensa hyvinkin voimakkaasti
perheeseen tai muihin laheisiin ihmissuhteisiin. Surutyén loppuun viemisen
keskeyttdminen aiheuttaa usein ahdistusta ja sen seurauksen masennusta, jol-

loin on suositeltavaa hakea apua ammattiauttajilta. (Saari 2000, 84—88.)
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4 HENKINEN HYVINVOINTI

Mielenterveys maaritelladn usein psyykkisesta, fyysisesta ja sosiaalisesta ko-
konaisuudesta kasin. Nama kuuluvat erottamattomasti yhteen ja hairié milla
tahansa osa-alueella vaikuttaa negatiivisesti mielen terveyteen. (Salo & Tuunai-
nen 1996, 261.)

Salo ja Tuunainen maarittelevat mielenterveyden kyvyksi selviytyd ongelmista,
ei ongelmattomuudeksi. Mieleltdan terve ihminen elda realiteettien mukaisesti,
erottaa toden ja haavekuvat. Hanen kuvansa maailmasta ja itsestaan on realis-
tinen ja itsetuntemus antaa tilaa myds toisten elaa tavallaan. Tasapainoinen
ihminen pystyy myéntamaan tarvittaessa myds oman avuttomuutensa. lhmis-
suhteet ovat osa mielen terveytta. Terve ihminen kykenee luomaan ja yllapita-
maan ihmissuhteita. Han huomioi ympéaristén normit ja pystyy ottamaan vastuun

omista teoistaan. (Salo & Tuunainen 96, 271-272.)

4 1 Ahdistus

Ahdistuneisuuden tunteella tarkoitetaan sisadistd jannitysta, levottomuuden,
kauhun ja paniikin tunnetta. Ahdistuneisuus koetaan pelon kaltaisena tunnetila-
na. Pelon kognitiivisena sisalténad on todellinen ulkoinen vaara, mutta ahdistu-
neisuudessa ei ulkoista vaaraa ole ja henkild6 ymmartda pelon suhteettoman
muodon. Nain ollen ahdistuksen tunne voidaan luonnehtia peloksi ilman todel-
lista vaaraa. Lieva ahdistuneisuus ja pelko ovat arkipaivaisia ja normaaleja tun-
nekokemuksia. (Isometsd 2001,196.) Ahdistus on merkki ulkoisesta tai siséises-
td uhasta joka auttaa ihmistd suojautumaan ja sopeutumaan uuteen tilantee-
seen. Ahdistuneisuutta ilmenee lahes kaikissa psykiatrisissa ja monissa so-
maattisissa sairauksissa. (Isohanni, Larivaara & Winblad 1996,123.)

Ahdistunut ihminen on artynyt, supistaa lihaksiaan tiedostamattomasti ja sen
vuoksi vasyy helposti. Keskittymiskyky myds heikkenee, silla mielen valtaa
usein ajatukset mahdollisista kriiseistd. Uni on myds laadultaan huonoa, joka
osaltaan lisaa vasymysta. (Sanstrdm 2010, 227.)
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Yleistyneesta ahdistuksesta ja tuskaisuudesta karsii noin 4 % ihmisista jossain
eldman vaiheessa, jolloin ihminen on huolissaan jatkuvasti jokapaivaisista asi-
oista, terveydentilasta sekd tulevaisuuden tapahtumista. Yleistynyt ahdistunei-
suus diagnostisoidaan, kun tila on kestanyt vahintdan puolivuotta ja tayttaa Kkilii-
niset kriteerit. Diagnoosin tekoa vaikeuttaa kuitenkin se, ettd potilaat hakevat
apua somaattisiin oireisiin, eivatka valttamatta ymmarra, ettd oireet johtuvatkin
ahdistuneisuudesta. Ahdistuneisuushairiét ovat yleisempia naisilla kuin miehilla,
koska naisten aivoissa on vdhemman mielialaa kohottavaa serotoniinia, kuin
miehilla. (Sandstrdm 2010, 225-227.) Yleisesti ottaen pitkdaikaissairauteen sai-
rastuminen saattaa aiheuttaa erilaisia mielenterveyteen valiaikaisesti liittyvid

ohimenevia oireita.

4.2 Masennus

"Masennus on musta pilvi mielemme taivaalla. Se sitoo toivon, voiman, uskon ja
elaman. Se syd varit ja riuduttaa luutkin. Kevyt masennus on hoidettavissa ole-
vaa alakuloa, johon hyva seura ja raitis ulkoilma tehoavat. Keskivaikea ja vaikea
masennus puolestaan sitovat ihmiset puolestaan syvemmalle omaan riittamat-
tdmyyteen ja yksinaisyyteen, syyllisyyteen, hdpeaan ja epauskoon”. (Blomster
2008,65.)

Sanaa masennus kaytetddn monessa merkityksessa, joten on aina tarkeaa sel-
vittdd, mita kasitteelld tarkoitetaan. Meista jokainen voi olla hetkellisesti alavirei-
nen tai surullinen, jos elaméassa tapahtuu ikavia asioita. Olo voi tuntua vasyneel-
ta, eikd mikdan oikein kiinnosta. Masennuksen tunne on yksi perustunteistam-
me, jossa mieliala laskee hetkellisesti, tunteena se ei vaikuta kuitenkaan ratkai-
sevasti meidan jokapaivaiseen elamaéan. Tallainen hetkellinen, ohimeneva ma-
sennuksen tunne on normaalia elamaan kuuluvaa mielialan vaihtelua, eika sai-
rautta. Parhaimmillaan masennuksen tunne voi auttaa ihmistd ratkaisemaan
ongelmiaan, luopumaan toivottomista pyrkimyksistaan tai edistda irtautumista

menetetysta kiintymyksen kohteesta. (Heiskanen, Huttunen & Tuulari 2011,8.)
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Masennus on myds normaali reaktio vaikeuksiin, menetyksiin ja ahdistaviin olo-
suhteisiin. Jos reaktiot viivastyvat, niista tulee posttraumaattisia, joten masen-
nus puhkeaa viiveella tapahtumaan nahden. Joskus masennus voi puhjeta vas-
ta vuosien paasta, jos ihnminen on laiminlydnyt vaikeiden asioiden tydstamisen
tunnetasolla. Masennus itsessdén ei ole vain tunne, vaan moykky tunteita, jotka
eivat ole tulleet kuulluksi. (Blomster 2008, 66—67.)

Masentuneen mielialan kestédessa yhtéjaksoisesti viikkoja, kuukausia tai jopa
vuosia on kyseessa taustaltaan monitekijdinen sairaus eli masennustila. Ma-
sennustilan eli depression ydinoireita ovat masentunut mieliala ja vaikeus tun-
tea mielihyvaa. Kaikki masennustiloista karsivat eivat kuitenkaan tunnista omaa
masentuneisuuttaan, vaan kokevat olevansa ilottomia, vasyneita ja artyneita.
Masennustilat kuuluvat psykiatrisessa tautiluokituksessa mielialahéiridihin.
(Heiskanen ym. 2011, 8.)

Masennustilan oireet ja vaikeusasteet

Masennustilat alkavat useimmiten viikon tai kuukauden lievilla esioireilla, jotka
pahenevat ja masennusoireyhtyma saavuttaa huippunsa vasta tdaman jalkeen.
Tyypillisia esioireita ovat masennuksen ydinoireet, kuten apaattinen mieliala,
vasymys, ahdistuneisuus, sekd mielihyvan menetys. Masennus voi nayttaytya
alkuvaiheessa my0ds ruumiillisina tuntemuksina, kuten selittaméattémina kipuina,
paansarkyna tai rinnan puristuksina. Useimmat masennustilat kestavat muuta-
man kuukauden ajan, keskimaarin kesto on noin 5-6 kuukautta, mutta osalla
potilaista oireyhtyma voi kestaa jopa vuosia. (Isometsa ym. 2001, 139.)

Tunnevireys on suurimman osan aikaa apaattinen ja syvasti alavireinen. Lie
vimmissa tapauksissa huomion kohdistaminen muihin asioihin ja aktiivinen pyr-
kimys poistaa masentunut tunnevire tietoisuudesta voi syrjayttda hetkellisesti
masentuneen mielialan. Mitd syvempi masennus on, sitd kykenemattémampi

henkild on kohdistamaan huomiota muihin asioihin. (Heiskanen ym. 2011,20.)
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Masennustilat jaetaan oireiden vaikeusasteen ja laadun perusteella lieviin, kes-
kivaikeisiin, vaikeisiin ja psykoottisiin masennustiloihin. Masennus diagnoosin
saaneilla potilailla voi olla suuria eroja oireissa ja tuntemuksissa sekd monissa
tarkeissa sairauden Kliinisiissa piirteissa. Masennuksen vaikeusasteen kartoit-
taminen on hankalaa. Masennustiloja yhdistaa toimintakyvyn lasku ja loogisen
ajattelukyvyn heikkeneminen tai vaikeissa tiloissa katoaminen. Perusterveyden-
huollossa hoidetaan lievia ja keskivaikeita masennustiloja. Vaikeat ja pidenty-
neet masennustilat hoidetaan yleisesti psykiatrisessa erikoissairaanhoidossa.
(Heiskanen ym. 2011,21).

Lievassa masennustilassa potilas kykenee kdymaan tdissa, vaikka toimintakyky
on laskenut ja tydsséa kaynti vaatii suurta ponnistelua. Voimakas aikaansaamat-
tomuus ja jahkailu ovat talldin tyypillisia piirteitéq, paperipinoja siirrellaan poy-
dankulmasta toiseen saamatta mitdan aikaiseksi. Potilas voi olla myds stres-
saantunut, pelokas ja artynyt tunnevireen ollessa alhainen ja masentunut. Mieli-
hyvan kokeminen on vahentynyt samoin kun tunteet ovat laimentuneet. (Heis-
kanen ym. 2011,21.)

Keskivaikeassa ja vaikeassa masennustilassa potilaan tyd- ja toimintakyky on
merkittavasti alentunut ja talléin tarvitaan usein jo sairaslomaa. Potilas kokee
itsensa taydellisesti epaonnistuneeksi ja olevansa vailla ihmisarvoa. Mielihyvan
menetys on suuri tai jopa taydellinen, jolloin oire ilmenee jatkuvasti paivasta

toiseen. (Heiskanen ym. 2011,21.)

Pitkaaikainen kipu ja masennus

Patrik Kuusinen tutki vaitdskirjassaan Kelan maksamassa laitoskuntoutuksessa
olleiden tuki- ja liikuntaelinten kivuista pitkdan karsineiden tuntemuksia kipuon-
gelmastaan, itsestdan ihmisend, tulevaisuudestaan ja niiden suhdetta masen-
nusoireisiin. Useimmilla potilailla kivut olivat kestédneet jo vuosia ilman helpot-
tumista. Vaitéskirja osoitti, ettd kivun henkildkohtaiset ja sosiaaliset seuraukset
voivat lisatd masennusoireita pitkdan jatkuvista kivuista karsivien tuki- ja liikun-
taelinpotilaiden kohdalla. Kipu tuottaa potilaille erilaisia toiminnanhaittoja, joten
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monet paivittaiset toiminnot muuttuvat kivun takia hankaliksi hoitaa. Mita
enemman naitd toiminnanhaittoja potilailla esiintyy, sitd vahemman he tuntevat
hallitsevansa omaa elamaansa. Tama "oman eldmansa herrana” olemisen me-
netys voi johtaa masennukseen. Toiminnanhaitoilla on myds muita negatiivisia
piirteitd, ne saattavat muuttaa potilaan ja hanen laheisensa valista vuorovaiku-

tusta, joka taas voi altistaa masennuksen voimistumiseen. (Kuusinen 2004.)

Pitkdaikaista kipua tuottavat tuki- ja liikuntaelinsairaudet ja masennus ovat joh-
tavia tyokyvyttdmyyden aiheuttajia Suomessa. Masennus on mydés yleista tuki-
ja liikuntaelinsairauksien yhteydessa. Onkin tarkeda selvittda, mista tekijdista
masennus johtuu, jotta hoito ja kuntoutus ja sen kohdentuminen olisi riittavan
tehokasta. Pitk&aikaisesta kivusta karsivien auttamisessa tulisi kivun hoidon
ohella ottaa huomioon tekijat, joiden avulla toiminnanhaitoista huolimatta voisi
"tuntea hallitsevan elama&”. Myds ihmissuhteisiin sekd parisuhteisiin liittyvat

tekijat tulisi hoidossa ottaa huomioon. (Kuusinen 2004.)

Kuusisen vaitdskirja osoittaa, mitd negatiivisimmat kasitykset kipupotilaalla on
itsestdan ja tulevaisuudestaan, sitd negatiivisempana kivun seuraukset nayttay-
tyvat, koska samalla masennusoireet voimistuvat. Kun masennus vaistyy, poti-
las ajattelee itsedan pystyvampana ihmisena ja nakee myds tulevaisuutensa
valoisampana, vaikka negatiiviset kasitykset sailyvatkin taustalla. Pelkka ki-
puongelman hoito ei riitd, vaan masentunut kipupotilas tarvitsee asianmukaista
hoitoa myds masennukseensa. Potilas tarvitsee mahdollisuuden tarkastella
suhdettaan elamantilanteeseensa, paivittda tavoitteitaan ja pyrkimyksiaan, seka
kehittda fyysista kuntoa. (Kuusinen 2004.)

4.3 Masennuksen hoitoty6

Masennuksen varhainen tunnistaminen ja hoitoon paaseminen ovat meilla
Suomessa vajavaisia. Tutkimuksen mukaan puolet vakavaa masennusta sai-
rastavista ei 16yda hoidon piiriin, sekd vain joka viides saa masennussai-
rauteensa riittdvaa hoitoa. Hoitamaton ja pitkittynyt masennus liséda inmisen tur-
haa karsimysta, ennenaikaista elakkeelle siirtymistd sek& suurta itsemurharis-
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kid. (Heiskanen 2011,13.) Kun mukaan lasketaan laheisten mittaamaton huoli
sairastuneesta ja perheiden elamantilanteen muuttuminen sairastumisen myoéta,
on hoitamattoman masennuksen seuraukset kohtuuttomat. Heiskasen mukaan
masennuksen ehkaisyyn tulisi lisdta voimavaroja, helpottaa sairastuneiden paa-
sya erikoissairaanhoitoon seka depressiohoitajien kuuluisi olla osana sairastu-
neiden saanndllista hoito-ohjelmaan. (Heiskanen 2011, 13.)

Masennusoireet vaihtelevat kovasti vakavuusasteeltaan ja ilmenemismuodol-
taan, joten hoidossa tulee ottaa huomioon masennustilan vaikeusaste seka
kaikki taustalla vaikuttavat tekijat hyédyntden monipuolisesti erilaisia hoitotapo-
ja. Hoidon onnistumiseen vaikuttaa parhaiten potilaan sitoutuminen hoitoon se-
k& hoidon tuloksellinen seuranta. Hyviksi hoitomuodoiksi on Kliinisilla tutkimuk-
silla todettu l1&&kehoito, psykoterapiat sekd sahkdhoito. Lievissa ja keskivaikeis-
sa masennustiloissa kaytetdan hoitona psykoterapiaa, seka keskivaikeissa ma-
sennustiloissa liséksi ladkehoitoa. Lievissd masennustiloissa turvaudutaan 1aa-
kehoitoon vain, jos terapiaa ei ole saatavilla. Psykoterapia nayttaa tutkimuksiin
perustuen auttaneen masennusoireilusta toipumiseen erinomaisesti. (Heiska-

nen ym. 2011.)

Krooninen tai hoidollisesti vaikea masennustila vaatii hoidolta enemman, joten
paras tulos saavutetaan erilaisia hoitomuotoja yhdistelemalla. Hoitomuotojen
valintaa ohjaa hoitomuotojen saatavuus, potilaan omat toiveet ja masennustilan
vaikeusaste. Muita huomioon otettavia tekijéitd potilaan hoidossa ovat somaat-
tinen terveydentila, toimintakyky, mahdollisten aikaisempien hoitojen teho, psy-
kiatrinen monihairidisyys seka itsemurhariski. Hoidon periaatteiden tulee olla
samanlaisia hoitopaikasta riippumatta. Hoidossa tulee olla aikaa kartoittaa poti-
laan elamantilanne ja luoda hyvéa vuorovaikutussuhde potilaaseen ladkehoidon
rinnalla. Terapeuttisen hoidon vaikutus perustuu hyvaan vuorovaikutukseen ja
yhteistybhoén potilaan kanssa. Potilaan kannalta keskeistd hoidossa on koke-
mus tulla aidosti kuulluksi ja ymmarretyksi, johon psykoterapeuttinen tyéskente-
ly perustuu. (Heiskanen ym. 2011.)
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5 HENKISEN HYVINVOINNIN HOITOTYO

Yleisesti ottaen mieltd traumatisoineen tapahtuman tai kokemuksen jalkeen ih-
minen joutuu epavarmuuden ja toivottomuuden tilaan, jolloin kyky hakea am-
mattimaista apua on rajoittunut voimavarojen kadottua tai kohdennuttua psyyk-
kisen tasapainon yllapitamiseen. Kokemusten mukaan oma-aloitteisen hakeu-
tumisen kriisipalveluiden pariin on vienyt useita viikkoja tapahtuneesta. Talldin
voidaankin sanoa kasittelyprosessin hairididen syntyneen eika lisdtraumojen
ennaltaehkaisevilla toimenpiteilla ole endd mahdollisuuksia. Tasta syysta aktii-
vinen palveluiden tarjpaminen on akuuttivaiheessa erittéin tarke& osa hoitohen-
kilbkunnan ammattitaitoa. Tarjoamalla apua kriisitilanteessa osoitetaan valitta-
mista ja huolehtimista potilaasta ja lahimmaisesta. (Saari 2000, 96-98.)

5.1 Terapia

Ihmisen mielta traumatisoineen kokemuksen hoitoa maarittelevat kriisityén peri-
aatteet, joista keskeisimp&na lainalaisuutena on kasitys, jossa ihmisen mieli
aloittaa sulkeutumisen noin kolmen vuorokauden kuluessa tapahtumasta. Ylei-
sen kasityksen mukaan ihmisen psykiatrinen mieli on ensimmaisten vuorokau-
sien aikana avoin jakamaan kokemuksia ja toisaalta vastaanottamaan jarjes-
telméallisesti toteutettua ohjausta. Tasta syysta hoitohenkildkunnan tulisi ohjata
potilas valittdmasti ensitietotilanteen jalkeen psykiatrisensairaanhoitajan vas-
taanotolle. Tavoitteena on hyddyntda ihmisen mielen luontaista kykya proses-
soida tapahtunutta tai kuulemaansa. (Saari 2000, 96.)

Sairaanhoitaja on osa moniammatillista tiimia ja edustaa hoitotieteen nakékul-
maa. Potilaan hyvan kohtaamisen mahdollistamiseksi haneltd edellytetdan
herkkyyttd, ammattitaitoa ja myds hyvaa itsetuntemusta. Tavoitteena on saada
potilas aktiivisesti sitoutumaan omaan hoitoonsa, ettd paastadan potilaslahtoi-
seen hoitosuhteeseen. (Latvala 1998.)

Terapian onnistumisen lahtékohtana on sairaanhoitajan aito mielenkiinto ja sa-

malla uteliaisuus potilaan psyykkiseen jaksamiseen. Kartoittamiseen voidaan
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kayttaa erilaisia menetelmid, joilla kartoitetaan masennusta tai sen tuomaa ah-
distusta. Menetelmistd mainittakoon masennuksen- tai ahdistuksenkehan, jolla
voidaan antaa masennukselle tai ahdistukselle kasvot ja yhdessa potilaan

kanssa kartoittaa oireisiin johtaneita syité ja keinoja selviytya niista.

Psykoterapian avulla hoidetaan mieltd, eikd se siis ole neuvomista tai opetta-
mista. Terapiassa pyritddn luomaan terapeutin ja asiakkaan valille yhteis-
tydsuhde, jossa poistetaan esteita terveelta psyykkiselta kehitykselta ja tuetaan
yksildn omaa kehitystd. Psykoterapian menetelmista, kohteista ja psykotera-
peuttien koulutuksesta on 1d&kintdhallituksen maérittelemat kriteerit, jotka sisal-
tyvat Laakintdhallituksen ohjekirjeeseen 4/ 1984. (Salo & Tuunainen 1996, 464—
465.)

5.1 Sairaanhoitajan antama psykiatrinen hoitotyd

Hoitotydsséa voidaan kayttda voimavarakeskeista lahestymistapaa, jossa toimin-
taa ohjaa ajatus, ettd ongelmien syiden ja ratkaisujen ei valttaméatta tarvitse liit-
tya yhteen. Lopputulos voi siis olla taysin tyydyttava, vaikka ongelmien laht6-
kohtaa ei tiedettaisi ollenkaan. Hoidon Iahtékohtana on asiakkaan oma kasitys
tilanteestaan ja siitd mihin han tulevaisuudessa haluaisi paasta. Terapeutin
kanssa yhteistydssa han luo positiivisia mielikuvia tulevaisuudesta ja kehittda
keinoja niihin paasemiseksi. Terapian painopisteet ovat nykyisyydessa ja eten-
kin tulevaisuudessa. (Salo & Tuunainen 1996.) Hoitotydssa suurin etu saadaan

perheelle yhdessa annettavalla ohjauksella.

Usein sairastuminen on perheen elamaa ja tavallista arkea sekoittava kriisi. Ih-
misen luontainen ominaisuus on hakea turvaa kriisitilanteessa laheisistaan. Tu-
en hakeminen aiheuttaa kuitenkin usein ihmisiin ymparillamme. Yhden perheen
jasenen sairastuminen siis vaikuttaa koko perheen toimintaan ja kykyyn selviy-

tya arkiaskareistaan. (Johansson 2007, 13.)

Psykoedukatiivisen perheohjauksen tavoitteena on lisdtd mielenterveysongel-

maan sairastuneen ja hanen perheensa ymmarrystd sairaudesta ja osaltaan
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lieventdd kokemuksia. Tarkoitus on pyrkia vaikuttamaan koti-ilmapiiriin kuntout-
tavana ja tukevana osana yksilékayntien kanssa. Periaatteellisena paamaarana
on helpottaa ja mahdollistaa paluu opiskelu- tai tybelamaan. Haastattelulla, joka
tehdaan kaikille perheenjasenille seka itse sairastuneelle, saadaan arvokasta
tietoa perheen tilanteesta ja huomioista sairastuneen voinnista. (Berg & Jo-
hansson 2003.)

Laht6kohtana perhekeskeiselle tyblle on helpottaa perhettad uuteen tilanteeseen
sopeutumisessa ja siten vahentaa uusien kriisia aiheuttavia kriiseja. Perheen-
jasenten asennoituminen oikein sairauteen ja tuen antamiseen edesauttaa kun-
toutumista ja siten sopeutumista sairauden kanssa elamiseen. Perheelle tehta-
van haastattelun tavoitteena on tukea avointa keskustelua ja vuorovaikutusta
perheenjasenten valilla ja siten helpottaa tai estda psyykeen vaikuttavien saira-
uksien ilmaantuminen. (Johansson 2007.)

Haastattelussa selvitetddan miten oireilu on ja miten se on vaikuttanut sairastu-
neen ja hanen perheensa elamaan. Liséksi selvitetddn sairastuneen omaa na-
kemysta sairauden vaikutuksista ja toipumisesta tai toipumista helpottavista
ajatuksia. Haastattelulla annetaan potilaalle ja hanen laheisilleen tietoa sairau-
desta, sen kanssa elamisesta ja ennusteista sekd autetaan potilasta perheen
kanssa hyvaksymaan sairaus. Nain potilasta ja hdnen perhettdan voidaan ohja-
ta ja tukea oikeaan suuntaan verkostoitumisessa ja kuntoutumisessa. (Berg &
Johansson 2003.)

Psykoedukatiivinen perheohjaus perustuu kokonaisuutena sairaanhoitajan, sai-
rastuneen ja hanen perheenjasentensa tasa-arvoiseen, avoimeen ja yhdenver-
taiseen kanssakdymiseen. Sairaanhoitajan, joka tydskentelee perheohjaukses-
sa, tulisi kyeta elaytymaan perheen tilanteeseen empaattisesti asettumatta kui-
tenkaan perheen asiantuntijaksi. Perheen asiantuntijoina voivat toimia vain per-
heenjasenet, silla heilld on paras tieto perheen tilanteesta ja samalla myds sel-
ked kasitys ongelmista. Sairaanhoitajan tehtavana on tuoda uusia ajatuksia ja

ratkaisuja perheen eldamaan heidan omilla ehdoillaan. (Johansson 2007.)
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6 VERKOSTON TUOMAT TUKIMUODOT

Sosiaalisella verkostolla tarkoitetaan vuorovaikutteista ja vastavuoroista kans-
sakaymista laheisen ymparistdn kanssa. Vuorovaikutus voi olla uusien ihmis-
suhteiden syntymistd, vanhojen suhteiden yllapitamistd, erilaisten palvelujen
hyddyntamista tai materiaalista apua. (Seikkula 1994.)

6.1 Lihastautiliiton tuki

Lihastautiliitto ry jarjestdad sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja erilaisiin
lihastauteihin sairastuneille ja heidan laheisilleen. Kursseilla annetaan tietoa ja
valmiuksia itsendiseen elam&an ja ihmisend kasvamiseen myds vertaistuen
avulla. Sopeutumisvalmennuskursseilla tuetaan aikuisia ja lapsia ja heidan Ia-
heisiddn muuttuneessa elamantilanteessa. Kursseilla jaetaan tietoa paitsi itse
sairaudesta ja kuntoutuksesta, myds eri tukimuodoista joita yhteiskunta tarjoaa.

Liitto jarjestad myOs ensitieto- ja jatkokursseja. Kursseja jarjestetdan joko itse-
naisesti tai yhteistoiminnassa muiden jarjestdjen ja kuntoutuslaitosten kanssa.
Niiden rahoitus saadaan Kansanelakelaitokselta, Raha-automaattiyhdistykselta
ja terveydenhuollolta. Kursseilla on mahdollisuus virkistya ja saada voimavaroja
jokapaivaiseen elamaan. Lisaksi niilla tapaa muita samassa tilanteessa olevia ja
kokemusten jakamisen kautta on mahdollisuus vertaistukeen. (lihastautiliitto

l.a.)

Lihastautiliiton paikallisyhdistykset toimivat edunvalvojina ja tietopankkeina li-
hastauteja sairastaville. Ne jarjestavat erilaisia tapahtumia ja tiedotustilaisuuksia
jasenilleen. Myds koulutusta ja tiedollisia tilaisuuksia on tarjolla. Vertaistuki on
tarkeassa roolissa myds paikallisyhdistystasolla.( lihastautiliitto i.a.)
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6.2 Perhe tukena

Perheen maaritelma ei nykyaan ole aivan yksioikoista. Meilld on monista kult-
tuuritaustoista olevia perheita, uusioperheitd ja kahden samaa sukupuolta ole-
vien perheitd. Perhe tulisikin terveyden- ja sosiaalihuollon piirissd ymmartaa
kyseesséa olevan yksilén ilmoittamaksi perheeksi, sen sijaan ettd lahdetaan yl-
h&altd pain osoittelemaan oikeaa mallia. Potilaan on voitava itse maaritella
omaan elamaansa vaikuttavat ihmiset. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009,
16—18.)

Perheenjasenen sairastuessa epatietoisuus ennen diagnoosin varmistumista on
usein hankalampaa kuin varsinaisen diagnoosin saaminen, nain on varsinkin
silloin kun kyse on pitkdaikaisesta tai parantumattomasta sairaudesta. Psyykki-
nen rasitus on varsinkin alkuvaiheessa raskas. Talldin koko perheen tukeminen
olisi tarkeda. Traumaattista kokemusta olisikin tarkeda kasitella koko perheen
kanssa esimerkiksi psykoedukatiivisella perheohjauksella. (Saari 2000, 104.)

Hoidon hyvéassa toteutuksessa, ja myds toteutumisessa, potilas otetaan huomi-
oon yksilébna ja osana omaa kulttuuri- ja perhetaustaansa. Kukaan meista ei ole
tullut tyhjasta, olemme kasvaneet jossain ja jonkunlaisessa kulttuurisessa taus-
tassa. Perheen ja auttajan roolien olisi siksi kohdattava ajoissa. (Koistinen ym.
2004, 16-18.)

Tata ajatusta tukevat perhetutkimukset, joiden mukaan kipupotilaiden perheen-
jasenilla on runsaammin masennusoireita, kuin normaalivaestélla. Masennus-
potilailla ja kipupotilailla on psykologisissa persoonallisuustesteissa osoitettu
olevan samoja persoonallisuudenpiirteitd, unihairiéita esiintyy myés molemmis-
sa ryhmissa. Biologisesti yhteiseksi nimittdjaksi ovat osoittautuneet samansuun-
taiset muutokset serotoniini- ja kortisoliaineenvaihdunnassa. (Sailo 2000,33—
34.)
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6.3 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan samassa eldméantilanteessa olevien tai samasta sai-
raudesta karsivien keskinadista kokemukseen pohjautuvaa tukea. Vertaistuki
toimii julkisen terveyden- tai sosiaalihuollon rinnalla. Vertaistuki ei korvaa julkis-
ta tukea, eika toisinpain, vaan molempia tarvitaan. Vertaisryhmissa kokoontuvat
ihmiset kokevat kuitenkin, ettd ilman samassa tilanteessa olevien tukea he olisi-
vat joutuneet tukeutumaan enemman julkiseen terveydenhuoltoon. (Mikkonen
2009.)

Vertaisryhmissa saadaan ja annetaan tukea seka jaetaan kokemuksia. Yhteen-
kuuluvuuden tunne on tarkeda. Ryhmissa toimitaan vastavuoroisesti, oma ja
toisen kokemus ovat vastaavanlaisia. Ystavystyminen ja rakastuminenkin ovat
mahdollisia, toisin kuin ammatillisen avun piirissa. Vertaistuki poikkeaa esim.
oma-aputoiminnasta juuri vastavuoroisuudessaan, autetaan myds muita, eika

etsita apua tai tukea vain itselle. (Mikkonen 2009, 29-32.)

Vertaistukitoiminnalla voi olla my6s kaantdpuolensa. Etenkin verkossa toimivis-
sa ryhmissa on todettu jaetun epatarkkaa tietoa ja myds vaaranlaisten suhtei-
den muodostuminen on mahdollista. Huolta herattavat myds salassapito ja luot-
tamuksen sailyminen. Liséksi joitain vertaistukiryhmia on kritisoitu liiasta pidat-
taytymisesta omaan lahipiiriin. Vertaistukea yllapitavat padasiassa potilasjarjes-
tét. Tukea on monentasoista, myds palkattua toimintaa. Talléin saman kokenut
antaa tukea koulutettuna toimijana. (Mikkonen 2009, 32.)

Julkinen palvelujarjestelmd ja kolmas sektori tuottavat vertaistoiminnan tar-
keimpind muotoina ensitietotapahtumia ja sopeutumisvalmennuskursseja. Va-
kavasti sairastunut tai vammautunut voi saada terveydenhuollosta tai potilasjar-
jestdlta ensitietotilanteessa informaatiota joka johtaa vertaistukeen. Potilasjar-
jestdt ovat naissa ensitietotapahtumissa usein aloitteellisia. (Mikkonen 2009,
46.)
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Sopeutumisvalmennus on lakisdateistd. Valmennusta jarjestetddn moneen eri
lakiin pohjautuen. Potilasjérjestét esittelevat esim. Internet-sivustoillaan sopeu-
tumisvalmennusta vertaistuen muotona. Tiedonvalitys asetetaan keskeiselle
sijalle. Vertaistuen esitetdan olevan tarkeda pitkaaikaissairaan toipumiselle ja
osallisuudelle. Monilla sivustoilla mainitaan myés turva, rohkaisu ja yksinaisyy-
den katkaisu. (Mikkonen 2009, 46.)
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7 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd HMNS- lihassairauteen sairastuneen
henkilén kokemuksia sairastumisesta ja sen vaikutuksesta henkiseen ja sosiaa-
liseen hyvinvointiin. Tutkimuksessa tarkastellaan diagnoosin saamisen jalkeista
kriisia seké psyykkista sopeutumista elamaan sairauden kanssa. Lisaksi kartoi-
tetaan sairastuneen voimavaroja, sosiaalista selviytymista ja niiden taustalla

olevia tekijoita.

Tutkimustehtavandmme on siis selvittdd minkalaisia psyykkisia vaikutuksia ja
selviamiskeinoja pitkaaikaissairauteen sairastuneilla henkil6illa on ja minkalaista
tukea he kokevat tarvitsevansa. Toiseksi haluamme selvittda pitkaaikaissairau-
teen sairastuneiden kriisikokemusta seka heidan ja heidan sosiaalisen verkos-
tonsa kykya sopeutua sairauteen ja kasitelld sitd. Teoreettisena taustana ja pei-
lina kriisikokemusten analysoinnissa kaytdamme Johan Cullbergin kriisiteoriaa.

Yhteisty6tahona oli Lihastautiliitto ry, joka on valtakunnallinen potilaiden etujar-
jestd. Perustehtavand on yhdessa jasenyhdistystensa kanssa huolehtia neuro-
muskulaarisia sairauksia sairastavien potilaiden yhteiskunnallisesta asemasta,
oikeudesta hoitoon ja kuntoutukseen. (Ahokas 2004.)

Kyselylomakkeella kartoitettiin sairastuneiden kokemuksia, tunteita ja ajatuksia
sairastumisesta ja sen tuomista haasteista psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvin-
vointiin. Toisena kiinnostuksemme kohteena oli selvittdd millaisia voimavaroja
vastaajat olivat I0ytaneet itsestaan, sosiaalisista verkostoistaan ja vertaistuesta.
Kolmantena kysyimme millaisia odotuksia sairastuneilla oli tarvittavista tuki-

muodoista. Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Millaisia olivat HMSN diagnoosin saamisen herattamat tunteet ja ajatukset
ensitietotilanteessa.

2. Millaisia vaikutuksia sairastumisella oli henkiseen hyvinvointiin.

3. Millaisia sosiaalisen verkoston tukimuotoja oli kaytetty ja millaisia olisi toivot-

tu.
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8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

8.1 Aineiston hankintamenetelma

Kéytdmme aineiston hankkimiseen kyselylomaketutkimusta. Tutkimusmenetel-
man etuna on tasapuolinen ja - vertainen kysymysten asettelu kaikille kyselyyn
osallistujille eika tutkija voi lasn&olollaan tai olemuksellaan vaikuttaa vastaajiin.
Liséksi kysymykset ovat kaikille samat ja niihin voi vastata omaan tahtiin ole-
matta sidottuna aikaan. Huonoina puolina voidaan todeta vastausprosentin
jddminen useissa tapauksissa alhaiseksi, sekd uusinta- tai tarkentavienkyselyi-
den teettaminen lisda tutkijoille ty6ta. Lisaksi ongelman voi aiheuttaa se, etta
vastaajat voivat poiketa kysymysjarjestyksesta ja siten luoda itselleen ennakko-
kasityksia mitd tutkimuksella haetaan. Talléin vastaaja voivat ymmartaa vaarin

kyselyn ja tarkentavan informaation saaminen on hankalaa. (Valli 2001.)

Kysely oli muodoltaan avoin ja teknisesti se toteutettiin webropol-alustalla. Ky-
selyn osallistujiin saimme yhteyden Lihastautiliton Etela-Suomen paikallistoi-
miston kautta. Lihastautiliitto julkaisi jasenistélleen kutsun osallistua tutkimuk-
seen jasen- ja tiedotusjulkaisussaan, Porras-lehdessa 3/2011 sekd Facebook
sivustolla. Kyselyyn ilmoittautui 26 henkilda, joista 20 vastasi kyselyyn. Lomak-
keessa oli 13 kysymystd, joihin ihmiset saivat vastata vapaamuotoisesti. Téalla
tavoin saimme selville vastaajien kokemuksia sairastumisesta ja siihen liittyvista

tuntemuksista.

8.2 Kvalitatiivinen lahestymistapa

Opinnaytetydssamme olemme kayttadneet kvalitatiivista eli laadullista lahesty-
mistapaa. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on tutkittavan kohteen ymmaér-
tdminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Laadullisen tutkimuksen tarkoi-
tuksena on antaa tutkittaville oma aani mahdollisuus omien nakdékulmien ja ko-
kemusten esille tuomiseen. Menetelmind voidaan kayttdd esimerkiksi teema-
haastatteluita, osallistuvaa havainnointia ja ryhméahaastattelu seka kyselyloma-

ketutkimuksia. Kohdejoukko on tarked valita huolella vastaamaan tutkimuksen
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tarkoitusta. Vastaukset kasitellddn ainutlaatuisina ja aineistoa tulkitaan sen mu-
kaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157—-176.) Laadullinen tutkimus
on luonteeltaan joustavaa, joten suunnitelmia voidaan mahdollisesti joutua
muuttamaan tutkimuksen edetessa. (Hirsjarvi ym. 2007, 160—176.) Laadullisen
tutkimuksen tarkoituksena ei ole tehda kvantitatiiviselle menetelmalle tyypillisia
tilastollisia yleistyksia. Laadullisen tutkimuksen avulla saatua aineistoa ei voi
yleistdd, koska se vastaajien kokemuksiin pohjautuvaa. (Hirsjarvi ym. 2007,
177.) Laadullinen tutkimus nimityksena voi olla hieman harhaanjohtava luoden
kuvan jotenkin paremmasta ja pehmeadmmasta tavasta tehda tutkimusta verrat-
tuna kovana pidettyyn kvantitatiiviseen, maarélliseen tutkimukseen. Kaikessa
tutkimuksessa on kuitenkin mahdollista tavoittaa monipuolista tietoa vain jos se
on hyvin suunniteltu ja toteutettu. (Saaranen- Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Valitsimme laadullisen lahestymistavan, koska se sopi parhaiten kartoittamaan
HMSN lihassairauteen sairastuneiden kokemuksia ja omia tunteita. Laadullinen
tutkimusote antoi vastaajille mahdollisuuden Kkirjoittaa vapaamuotoisesti ja
avoimesti sairastumisen vaikutuksista omaan elamaansa ja sopeutumiseen.
Jokainen vastaus oli ainutlaatuinen ja henkildkohtainen tarina. Tulevina sai-
raanhoitajina meitd kaikkia kiinnostaa nimenomaan ihmisen henkilGkohtainen
kokemus tallaisen sairauden kohdatessa, koemme taman tarkeana toteuttaes-
samme tulevaa ty6tdamme. Laadullisen tutkimuksen kautta saimme ihmisten

"omat danet” kuuluviin.

8.3 Aineiston analyysi

Kaikissa laadullisissa tutkimuksissa pystytaan hyédyntdmaan sisallénanalyysia,
jolla voidaan analysoida kaikkea kuultua, nahtya ja kirjoitettua materiaalia. Me-
netelma perustuu kokemusperaisen aineiston tulkintaan. Sisallénanalyysin tar-
koitus on tiivistda aineisto ja saattaa se selkedan muotoon kadottamatta tutki-
muksen kannalta tarkeaa tietoa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93—-115.)

Saadusta aineistosta erotellaan sisallénanalyysin avulla samankaltaisuudet ja
eroavuudet. Lahtdkohtana on poimia aineistosta sanat ja sanailmaukset jakaen
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ne tarkoitusperiltddn samankaltaisiin luokkiin. Luokkien tulisi olla yksiselitteisia
ja toisensa poissulkevia. (Latvala & Vanhanen - Nuutinen 2001, 23.)

Tutkimusaineisto kuvaa tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6ta, joten analyysin
tarkoituksena on luoda selked sanallinen kuvaus aiheesta. Saadun materiaalin
kasittely perustuu johdonmukaiseen paattelyyn ja tulkintaan. Analyysia tulisi

rakentaa koko ajan tutkimusprosessin edetessa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110.)

Laadullinen tutkimus on luonteeltaan induktiivista eli aineistolahtdista. (Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 06.) Aineistolahtdinen analyysi toteutetaan kol-
messa eri vaiheessa. Ensimmaisessa vaiheessa tutkimuksella saatu materiaali
pelkistetdan. Tassa vaiheessa on mahdollista hyédyntaa aineiston tiivistamista
tai jakamista osiin. Tutkimuskysymykset ohjaavat aineiston pelkistamista. Pro-
sessissa aineistoista etsitdén ilmaisuja, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-112.)

Toisessa vaiheessa saatu materiaali ryhmitelldén. Aineistosta etsitdan saman-
kaltaisuuksia ja eroavuuksia. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitellaan
omiksi luokikseen. Taman analyysivaiheen seurauksena saatu aineisto tiivistyy
ja selkiytyy helpommin kéasiteltavaksi. Kolmannessa vaiheessa tiivistamista jat-
ketaan saadun aineiston siséllén pohjalta luokituksia yhdistelemalla. Aineisto-
lahtdisen analyysin tavoitteena on saada vastauksia tutkimuskysymyksiin.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 111, 114 - 115.)

Opinnaytetydssamme on kaytetty aineistolahtéista sisallénanalyysia. Talla me-
netelmalld olemme parhaiten saaneet analysoiduksi tutkimustuloksia, koska
etsimme vastaajien henkilékohtaisia kokemuksia ja nakemyksia sairastumises-
ta. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella, jonka kysymykset oli suunniteltu vas-
taamaan tutkimuskysymyksiin. Tama helpotti analysoinnin aloittamista. Ty aloi-
tettiin teemoittelemalla. Teemat nousivat kyselylomakkeen kysymysten pohjalta,
ryhmittelya ei tehty vastaajien ian tai sukupuolen mukaan. Vastauksista etsittiin
kutakin tutkimuskysymysta kuvaavia sanailmaisuja, jotka luokiteltin omiin ala-
ryhmiinsd. Naita saatuja ryhmia peilattiin tutkimuskysymyksiin ja tehtiin lopulliset
johtopaatdkset.
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9 TULOKSET

9.1 Tutkittavien taustatiedot

Taulukko 1: Osallistujien ikdjakauma

N=20

k& 25-34 35-44 45-54 55-64 65-
Naiset 0 3 3 3 4
Miehet 1 2 2 1 1
Yhteensa 1 5 5 4 5

Kuten edelld olevasta taulukosta kdy ilmi. vastaajista 13 oli naisia ja 7 miehia.
Vastaajat jakautuvat suhteellisen tasaisesti eri ikadryhmiin.

9.2 Ensitietotilanteen kokemukset

Haastattelututkimukseen osallistuneista suurella osalla oli ensitietotilanteen jal-
keen osoitettavissa selkeitd kriisiin sopivia merkkeja. Vastaajat kuvailivat sokki-
vaiheen jalkeen tilaansa hammentyneeksi ja sekavaksi. Tunnereaktiona olivat
pelko, kuolemanpelko, selviytyminen eldmassé ja hylatyksi tuleminen. Jotkut
vastaajat kokivat diagnoosin saamisen helpotuksena. Kaikissa sairastumistapa-
uksissa ensitietovaiheessa olisi toivottu tukea ja apua muuttuneeseen tilantee-

seen.

9.2.1 Ensitietotilanteen jalkeinen sokkivaihe

Tutkimukseen osallistujat kuvaavat ensitietotilannetta kaoottiseksi, musertavak-

si ja sekavaksi tilanteeksi. Osa vastaajista kertoo hamaantyneensa ja "vaipu-

neensa sumuun”, jolloin jalkeenpain tilanteen muistaminen on vaikeaa. Osalla
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vastaajista ei ole selkedd muistikuvaa tapahtuneesta tai sitten se on vaaristynyt
helpotukseksi. Helpotuksella voidaan peittdd ahdistus ja pelko ensitietotilan-
teessa. Lahes kaikissa tapauksissa sokki- ja reaktiovaiheen vaélinen raja jaa
epaselvaksi ja nain ollen tukee Cullbergin kriisiteoriaa.

Kun sain kuulla, ettd minulla on HMSN sairaus, niin se oli aika-
moinen shokki tilanne. En oikein tiennyt itsekk&én, etta mita mi-
nun pitdisi oikein ajatella tilanteesta. Pddasiassa mietin, etta pys-
tyisinké jatkamaan varusmiespalvelusta ja kuinka tdmaé tulee vai-

kuttamaan minun eldmd&ani. Mies 25-34

Kylldhdn se todella kova kolaus oli kuulla tédstéd sairaudesta vield
kun siihen ei ole parannusta tiedossa. Voisi kuvailla tunnetta sellai-
seksi, ettd putoaa syvaddn kuoppaan josta ei ole ulospdésya eika
tietoa ulospééasystéa I16ydy vaikka kuopassa kuinka pyorii.

Mies 3544

9.2.2 Pelko tulevasta

Mita tdméa on? Mita nyt tapahtuu. Miten tasta eteenpdéin. Miten vai-
kuttaa  minuun, Kykyyni/voimiin/taitoihini, tyéhéni, harrastuksiin
.Nainen 45-54

Vastaajat kuvasivat ensitietotilanteen jalkeen kokeneensa voimakasta pelkoa
tulevaisuudesta ja selviytymisesta. Huolta sairastumisen jalkeen herattivat tyo-
kyvyn menettaminen, taloudellinen selviytyminen, eriarvoisuus parisuhteessa tai

sen menettaminen seka hyvaksytyksi tuleminen omana itsenaan.

Vélilld huonoina hetkind miettii naisena olemista,kun on kémpelé ja
kayttdad peroneustukia ja kdvelykeppid apuna,ei ihan kuningattarel-
ta tunnu. Nainen 55—64
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Vastaajat kuvasivat pelon kasvaneen tiedon lisddntyessa ja herattdneen ajatuk-
sia perheenperustamisesta ja sairauden jatkumisesta lapsille. Pelkoa aiheutti
myds aikaisemmin suvussa diagnosoitu HMSN. Pelolla reagointi osoittaa sai-

rastumisen kriisin edenneen hairiéttdbmasti reagointivaiheeseen.

9.2.3 Sairauden varmistumisen tuoma helpotus

Tutkimukseen osallistuneista kuusi vastaajaa koki HMSN lihastaudin diagnoosin
saamisen helpotuksena. Vuosia jatkuneiden epaselvien oireiden syyn selviami-
nen antoi sairaudelle kasvot ja vuosia kestanyt epaselva jakso paattyi. Vuosien
aikana vastaajilla oli ilmennyt vasymysta, kdmpelyyttd, tasapainohairiéita ja

alemmuuden tunnetta sekd parjaamattémyytta koulu- ja tyéelamassa.

Se helpotti tavallaan, kun tiesi, ettei ole tdysin luulosairas.... ettd
on joku "oikea" diagnoosi ja ettei ole "vain" laiska kun vasyy hel-

posti vdhastéa ja on kipuja niin helposti. Nainen 45—-54

9.3 Kokemuksia selviytymisesta sairastumisen jalkeen

Kyselyyn vastanneet kuvasivat vapaamuotoisesti heille tarkeiden sosiaalisten
verkostojen merkitysta sairauden kanssa sopeutumiseen ja kuntoutumiseen.
Suurimpina tukijoina korostuivat perheen ja vertaistuen merkitys. Perheen vali-
set suhteet paranivat suuressa osassa vastaajien perheitd. Joiden vastaajien

kokemus oli parisuhteen huononeminen tai paattyminen.

9.3.1 Perheen ja sosiaalisen verkoston tuoma apu

Useimmille vastaajille perheen ja laheisten antama tuki koettiin suurena voima-

varana ja turvallisuuden tunnetta lisdadvana tekijdna. Tukimuotoina mainittiin

perheenjasenten apu jokapaivaisissa toiminnoissa, mydnteinen suhtautuminen
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sairauteen, kannustaminen ja ymmarrys sairauden kanssa elamiseen. Useat
vastaajat kokivat ystévien ja perheenjasenten olevan ainoat kuuntelijat psykiat-

risten palveluiden puuttuessa.

Mieheni suhtautui kannustavasti, yhdessé ollaan loppuun asti tuli
mita vain vastaan. Nainen 54-65

Sanotaanhan vanhassa laulussa, ettd "lesken syli se on lampdéinen”

Jja sitéd se on ollutkin. Mies 55—64

Vastaajat kokivat saaneensa perheensa lisdksi tukea muulta sosiaalisen ver-
kostonsa jasenilta, kuten ystaviltdan ja tydyhteisélta. Sosiaalisen verkoston an-
tama tuki koettiin tarke&ksi osaksi henkista ja fyysista selviytymista. Lahipiiri
tarjosi keskustelu, remontointi, asiointi ja muuta arjen askareissa avustavaa

apua.

Hyvét ystévét ovat osa sopeutumista sairauden kanssa. Niiden joi-
den kanssa voi jakaa tuntemuksia ja jotka mydés eldvét sairauden
kanssa ja joilla ei vélttdméttad ole samanlaista sairautta. Nainen 65-

Negatiivisena kokemuksena nousivat koko perheen kannalta sairauden ehdoilla
elaminen ja sen tuomat rajoitteet seka parisuhteen kariutuminen seka laheisilta

saatavan tuen ja energian puute.

Suhde mieheeni on ajoittain todella huono kun en siis tienaa ja olen
vain kotona, vaikka teen paljolti joitain kotitditakin. Lapseni kiukutte-
lee minulle todella paljon, josta luulen etta yksi osasyy on sairauteni
ja heikkouteni. Kaipa han pelkda didin puolesta jollain tasolla. Mi-
nusta en saa tukea sairauteeni miehelténi juuri yhtdén, tai ei han
ainakaan kanssani mihinkdan lihastautitapaamisiin tms ldhde. Eli
mieleestani haluaa jotenkin kieltdd sairauteni. En tied4, kun ei hdn
siitd minulle puhu mitdén. Nainen 45-54
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9.3.2 Vertaistuen merkitys hyvinvointiin

Tutkimukseen osallistuneet kokivat Lihastautiliiton jarjestdmien sopeutumisval-
mennus- ja kuntoutuskurssien olevan tarkea osa jaksamisessa, uusien ystavien
saamisessa seka fyysisen kuntoutuksen edistdmisessa. Lihastautiliiton paikal-
lisyhdistysten toimintaan vastaajat osallistuivat aktiivisesti ja kokivat sieltd saa-
dun vertaistuen tarkeana. Tapaamisten koettiin antavan voimaa henkiseen jak-
samiseen, itsensd hyvaksymiseen, itsetunnon kohenemiseen seka tilaisuuden

jakaa kokemuksia, sairaudesta, kuntoutuksesta ja muista tukimuodoista.

Kursseilla vertaistuen mééré on sellainen arvo jota ei voi edes mita-
ta. Nainen 45-54

Olemme kédyneet lihastautiliiton jarjestamilld kursseilla ja perheta-
paamisilla useamman kerran, viimeksi nyt kesélld 2011. Vertaistuki
ja ihmiset joihin on tutustunut leireilld, antavat paljon voimaa ja kei-

noja arjen raskauteen. Nainen 35—44

9.4 Vastaajien ilmaisemia odotuksia tukimuodoista

Vastaajat olivat kyselyssa lahes samaa mieltd hoitavan henkildkunnan sairautta
koskevan tietdAmyksen vahyydesta. He olisivat toivoneet parempaa tietoutta sai-
raudesta ja sen vaatimasta kuntoutuksesta. Liséksi korostui terveyspalveluiden
ja apuvalineiden saatavuutta koskevat odotukset kehitettdessa kuntien toimin-

taa.

9.4.1 Hoitohenkildkunnan tietdmyksen lisdaminen

Se tietty otti pddhdn, ettei sairautta otettu todesta ennen diag-
noosia eikd annettu pyydettdessa lahetteita jatkotutkimuksiin
(ajatus oli tk:ssa, etta odotetaan ja katsotaan nyt vaan kun mulla
oli ollut kuitenkin ollut jo useita leikkauksia kampurajalkoihin),
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vaan oli mentavéa yksityisen sektorin kautta todella kalliilla rahalla
aluksi tutkimuksiin. Nainen 35—-44

Haastattelututkimuksissa nousi selkeasti esille HMSN lihastautiin sairastunei-
den kokemukset perusterveydenhuollon terveydenhoitohenkiléston tietdmattod-
myydestd heidan sairauttaan kohtaan. Haastateltavat kokivat hoitotilanteissa
joutuneensa oman sairautensa asiantuntijoiksi. Ladkarin tai sairaanhoitajan vas-
taanotoilla toiveena oli saada apua ja tukea omaan sairauteensa. Lihassairau-
teen sairastuneet toivoivat lisda tietamysta heidan sairaudestaan tasavertaisen

ja ammattitaitoisen hoidon turvaamiseksi.

Asiantuntemus puuttui. "Onpas pojalla omituiset jalat" "Koita nyt lu-
kea laksyt, nuilla jaloilla ei péllimetsédssa tilid tehda." Muutamat tu-
kipohjalliset ja -kengét olen saanut. Mies 25—-34

Lééaketieteellisesti koen ettd olen vain yksi pelinappula suuressa
organisaatiossa HUS:issa. Aina eri lIdédkéari, samat kysymykset, sa-
mat vastaukset, ei mitdan uutta tai apua tai vastuuta. Nainen 35—44

9.4.2 Terveyspalveluluiden saatavuuden edistdminen

Henkista tukea ja kokonaisvaltaista tilanteen ja palveluntarpeen
kartoitusta. Palvelut helpommin saataville, niin ettei niista joudu
vadantamaan kétta vuosi toisensa jélkeen. Mies 35—44

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd lihassairauteen sairastuneet kertoivat olevansa
eriarvoisessa asemassa riippuen siitd missé sairaanhoito- tai terveysasemapii-
rissad he asuivat. Kokemusten perusteella tukipalveluiden saamiseksi vaadittiin
oma-aloitteellisuutta. Henkilbkunnalla ei ollut riittavasti tietdmysta ohjata palve-
luiden pariin, jolloin sairastuneet joutuivat itse etsimaan tietoa tarjolla olevista
tukimuodoista. Tukimuotoja ei ollut helppo 16ytaa eika niiden saatavuus ollut
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itsestdan selvaa. Suurin osa vastaajista koki jaaneensa palveluiden ulkopuolelle

joko palveluiden puuttumisen tietamattémyyden takia.

Julkisella puolella ainakaan tk:ssa kun ei tata sairautta juurikaan
tunneta eikd edelleenkddn saa helposti mitdan "ylimaaraista"
hoitoa tms. ellei itse osaa kunnolla vaatia ja kysya mista oikeuk-
sistaan. Nainen 45-54

9.4.3 Apuvélineiden saatavuus

Kyselyssa nousi esille tasavertaisuuden tarkeys perusterveydenhuollossa. Suu-
rimpana ongelmana nahtiin apuvalineiden saamisen vaikeus. Jotkut vastaajista
kertoivat, ettd heidan sairaanhoitopiirissa apuvélineitéa oli helposti saatavilla ja
hoitohenkilbkunta osasi tarjota niitd. Useimpien sairastuneiden kokemukset oli-
vat kuitenkin painvastaiset, apuvaélineitd ei saatu ollenkaan tai jos saatiin, sen
eteen jouduttiin ndkemaan suuri vaiva. Kaikilla sairastuneilla ei ollut voimia ta-
han taisteluun ja he pahoittivat mielensa, koska eivat saaneet eldmaansa hel-
pottavia ja heille tarkeita apuvélineita.

Ammattikouluaikana sain sieltd kautta esim.ortopediset jalkineet.
Sitten se jéi kun ei ollut tietoa mista kautta niitd saisi uudet kengét.
Tamaékin asia korjautui kun tuli vaimo kuvioihin ja tiesi ndméa apuva-
lineasiat. Mies 25—34

Myés tk:sta eli julkiselta puolelta enemmén helpotuksia elmaan
mm juuri se kenk&asia askarruttaa jatkuvasti. Pitddhan ihmisen
saada muutaman kengét "rukoilematta” ja selittelemétta, mutta ei.
Mydbskéaédn muut erityisapuvélineet eivét tule tk:sta helpolla ja jotkut
eivat ollenkaan. Pitdsi olla itselld niin paljon rahaa, etté pystyis joi-
tain urheilukenkin teettdméén jne. Nainen 45-54
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10 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Olemme tehneet laadullisen opinnaytetyén, jonka lahtékohtana olivat kiinnos-
tuksemme siihen, miten ihminen reagoi saadessaan tiedon sairastumisestaan
parantumattomaan ja harvinaiseen sairauteen. Millaisia ovat sairastuneiden
kriisikokemukset, mistd ja millaista tukea he saavat lahiympéaristéssaan, mita
jarjestoilta, mita vertaistuen kautta ja mita he odottavat hoitotyén ammattilaisilta
ja yhteiskunnalta. Analyysimme olemme perustaneet kyselyyn saamiemme vas-
tausten teemoittamisen kautta. Teorian mukaan ihminen toimii kriisin kohda-
tessaan jotakuinkin saman tavoin, huolimatta kriisin luonteesta. Cullbergin kriisi-
teorian mukaan kriisinvaiheisiin kuuluvat sokki-, reaktio-, lapitydskentely- ja uu-
delleenorientoitumisenvaihe. Kriisin kokemisen ja siitd selviamisen vaiheet tuli-

vat selkeésti esiin myds tutkimusaineistossamme.

Laadullista tutkimusta on kritisoitu luotettavuutensa suhteen. Eri oppaissa pai-
notetaan erilaisia tekijoitd suhteessa luotettavuuteen. Yhtendisia kasityksia ei
juuri 16ydy. (Tuomi & Sarajarvi 2009.)

Kaytimme tyéssamme aiempaa tutkimustietoa kroonisen sairauden kokeneiden
ihmisten kokemuksista. Nama tutkimukset laajensivat oman tutkimuksemme
antamaa kasitystéa siitd, miten tarkedd on ottaa hoitotydéssad huomioon sairastu-
neiden psyykkisen ja sosiaalisen avun ja tuen tarve. Voimme myds todeta, etta
teoreettisena lahtdkohtanamme (tai viitekehyksend) oleva Cullbergin kriisiteoria
on tarkea apuvaline parantumattoman sairausdiagnoosin saaneen ihmisen hoi-
totydssa. Tulevina sairaanhoitajina meita kaikkia kiinnosti nimenomaan ihmisen
henkildkohtainen kokemus tallaisen sairauden kohdatessa, koemme tdméan téar-

keand toteuttaessamme tulevaa ty6tamme.

Tutkimuksessa mukana olevat henkil6t vastasivat kyselyymme vapaaehtoisesti
ja tietoisesti. Monet vastanneet ilmaisivat olevansa tyytyvaisia siita, etta tdhan
harvinaiseen sairauteen kiinnitetddn huomiota. Etukateen osallistujille kerrottiin
tutkimuksen tarkoituksesta, osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja tekijdiden
salassapitovelvollisuudesta. (Liite 2.)
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Tama lopputy6 tehtiin hyddyntdmaan sairauteen sairastuneita ja heidan omaisi-
aan seka hoitavia ammattihenkildita. Tehtyyn kyselytutkimukseen vastanneet
osallistuivat vapaaehtoisesti ja innokkaasti. Osallistujat kokivat mydnteisena
kiinnostuksen heidan sairastamaansa HMSN-lihastautia kohtaan.

Kyselyyn osallistujille selvitettiin tutkimuksen tarkoitus seka silla tavoiteltavat
hyddyt koskien jasenistdéa. Tutkimukseen osallistujia haettiin Internetissé ja he
saivat ilmoittautua sahkdpostitse osallistumisestaan kyselyyn. Tutkimus oli siis
tdysin vapaaehtoinen. Tutkimuksen saatekirjeessa painotettiin vastaajien
anonymiteettid sekéd opinnaytetydhdén osallistuvien opiskelijoiden ja heidan oh-

jaajiensa vaitiolovelvollisuutta. (Sarajarvi & Tuomi 2009.)

Anonymiteetin sailyttdminen on tutkimuksen kannalta térkea osallistujien luot-
tamusta ja tutkijoiden vapautta lisdava tekija. Anonymiteetti tekee arkojen ja
ristiriitoja herattavien asioiden kasittelemisen helpommaksi. Osallistumiskutsus-
sa henkildllisyyden suojaaminen rohkaisi ihmisia puhumaan rehellisesti ja suo-
raan. Nain aineiston kerddminen helpottui. Samalla anonymiteetti lisasi vastaa-
jien 1&heisten ihmisten yksityisyytta, vaikka heilld ei ollutkaan suoraa kontaktia
tutkimukseen. (Makinen 2006, 114.)

Tutkimuksen tarpeellisuus

Tutkimuksen aihe koetaan tarpeelliseksi, koska tietoa juuri tdman sairauden
kokemuksesta henkilbkohtaisella tasolla ei ole. Koemme, ettd HMSN sairauden
hoidon laadun kehittdmisen kannalta tydllamme on merkitystad. Tdméan ovat to-
denneet myds Lihastautiliitto ry:n yhteyshenkilbmme. Koetaan, ettd tutkimus
hyddyttdd paitsi tutkimukseen osallistuvia henkilitad, myds juuri diagnoosin
saaneita. Opinnaytetydssa tullaan kunnioittamaan tutkimukseen osallistuvien
oikeutta yksityisyyteen ja omaan kokemukseen sairastumisesta, kriisista ja so-
peutumisesta elamaan sairauden kanssa. Tyd tehdaan nimenomaan heille ja

heidan laheisilleen.
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11 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydssamme halusimme tietda, aiheuttaako pitkaaikaissairauteen sai-
rastuminen kriisin ja noudattaako se Johan Cullbergin kriisiteorian mukaista krii-
sin vaiheiden prosessia. Kiinnostuksemme kohteena oli selvittdd minkalaisia
psyykkisid vaikutuksia ja selviamiskeinoja pitkaaikaissairauteen sairastuneilla
henkil6illa oli. Tutkimuskysymyksid laadittaessa pohdimme millaisia reaktioita
diagnoosin varmistuminen sai aikaan laakarin vastaanotolla. Cullbergin kriisiteo-
rian mukaan ihminen traumatisoituu eldmaa tai sen hyvinvointia uhkaavissa
tilanteissa ja sen seurauksena syntyy kriisireaktio. Ensimmainen tutkimuskysy-
mys koski ensitietotilannetta. Johtopaatdksena voimme todeta, ettd haastattelu-
tutkimukseen osallistuneista suurella osalla oli ensitietotilanteen jalkeen osoitet-
tavissa selkeita kriisiin sopivia merkkeja. Vastaajat kuvailivat diagnoosin saami-
sen jalkeen tilaansa hammentyneeksi ja sekavaksi sopien sokkivaiheeseen.

Ensitietotilanteessa vastaajat kokivat jdaneensa paaosin yksin. Heidan mu-
kaansa oikeanlainen ohjaaminen olisi helpottanut sairauteen suhtautumista
osana elamaa. Tutkimuksessa ei kdynyt ilmi yhtaan psykiatrista hoitoa saanutta
potilasta. Ensitietotilanteessa ei selkeasti voida osoittaa hoitavan henkildkunnan
tarjonneen kriisiterapiaa tai ohjausapua, jota vastaajat olisivat toivoneet. Vasta-
usten todellisuutta voinee vaéristdd sokkivaiheeseen kuuluvat muistin alentu-

mat, joiden seurauksena potilas ei valttdmatta muista kaikkea tarjottua apua.

Reaktiovaiheessa syntyivat pelko, kuolemanpelko, selviytyminen elamassa ja
hylatyksi tuleminen. Jotkut vastaajat kokivat diagnoosin saamisen helpotukse-
na. Ensitietotilanteen jéalkeen vastaajat kokivat epavarmuutta tulevaisuudesta,
taloudellisesta selviytymisestd, tyokyvyn menettdmisestad tai eriarvoisuudesta
parisuhteessa. Edella mainitut tunteet sopivat olennaisena osana reaktiovai-
heeseen.

Toisella tutkimuskysymykselld halusimme selvittdd kokemuksia selviytymiskei-
noista, joita vastaajilla oli ollut diagnoosin saamisen jalkeen. Tarkeiksi selviyty-

miskeinoiksi nousivat perhe, vertaistuki ja muu sosiaalinen verkosto.
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Perheen osuus henkisen tuen antajan korostui suurimmassa osassa vastauk-
sista. Jotkut vastaajista kertoivat perheen tilanteen muodostuneen ongelmalli-
seksi ja siten johtaneen eroon. Perheen tuki oli vastaajille tarkea eivatka he ko-
keneet tulleensa eriarvoiseen asemaan perheenjasenena. Jotkut vastaajat ker-
toivat perheen yhteisten aktiviteettien lisdantyneen sairauden selviamisen jal-
keen. Vastaajista suurin osa kertoi perheen jasenen sairastumisen yhdistaneen
perhetta tiivimmaksi yhteisdksi. Vastaajat kokivat vertaistuen auttaneen sosiaa-

liseen ja psyykkiseen jaksamiseen sekd oman itsensa hyvaksymiseen.

Vertaistuen l&hes kaikki vastaajat kokivat hyvaksi. Vertaistuen merkitys olisi
ollut tarpeellisinta heti ensitiedon saamisen jalkeen. Vertaistukea he kertoivat
saaneensa sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseilta, joita Lihastautiliitto
jarjestaa. Liiton palveluihin kuuluu myds erilaisten kerhojen ja retkien jarjesta-
minen. Kaikki vastaajat arvostivat edunvalvontaan perehtynytta Lihastautiliittoa,
joka toimii omien jasentensd@ hyvinvoinnin turvaamiseksi. Vastauksista ei kui-
tenkaan kaynyt ilmi vertaisten kayttamistd osana sopeutumista. Osa sairastu-

neista toimii aktiivisesti liiton kerhotoiminnassa.

Vastaajat kokivat ystaviltdan ja tydyhteisdiltddn saamansa sosiaalisen seka fyy-
sisen tuen tarkedksi osaksi sopeutumista eldamaan sairauden kanssa. Varsinkin
perheettémat vastaajat kertoivat saaneensa ystaviltdadn keskusteluapua seka
monissa tapauksissa kuljetus- ja kaytannénapua. Apua tarvittiin esimerkiksi

asunnon muutostdissa ja remontoinnissa.

Kolmannella tutkimuskysymyksella halusimme selvittda vastaajien toivomuksia
tarvittavista tukimuodoista. Psyykkisen hyvinvoinnin turvaamiseksi vastaajat
olisivat toivoneet sairastumisen yhteydessa keskusteluapua hoitohenkildkunnal-
ta tai ohjausta ja neuvontaa avun piiriin. Lahes kaikki vastaajat kokivat suureksi
ongelmaksi apuvalineiden vaikean saamisen seka ohjauksen puuttumisen oi-
keiden apuvalineiden valitsemiseksi. Tasavertaisuus riippui vastaajien asuin
paikkakunnasta sekd omista voimavaroista. Osa vastaajista kertoi joutuneensa
itse hankkimaan yksityiseltéd sektorilta fysio- tai toimintaterapiaa. Kuntien panos
apuvalineisiin vaihteli kunnittain. Jotkut vastaajat kuvasivat pienempien kuntien

luottavan potilaiden omiin voimavaroihin hankkia apuvalineet omalla rahalla.
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Suurissa kunnissa asia oli hoidettu terveysasemien puolelta paremmin. Lahes
kaikki vastaajat kuvasivat esimerkiksi erityisvalmisteisten kenkien saamisen
hankalaksi. Pienemmilla kunnilla ei ollut taloudellisia resursseja mak-
susitoumusten antamiseen. Osa vastaajista kertoi saaneensa yhdet kengat
vuodessa, vaikka he olisivat tarvinneet kesa- ja talvikengat erikseen.

Erilaisten henkisten ja fyysisten tukimuotojen avulla vastaajat sopeutuivat ela-
maan sairauden kanssa ja siten tdma sopii Cullbergin kriisiteoriaan.

Liséksi voimme todeta yhtena johtopaatéksena, ettd monilla kyselyyn osallistu-
neilla ihmisilla oli epatietoisuutta omasta tilasta eivatkd he osanneet yhdistaa
sita lihassairauteen. Vastaajat kokivat hoitohenkildkunnan tietdmyksen puutteen
sairaudesta ja sen oireista turhauttavaksi. He eivat kokeneet sairaanhoitajan tai
ladkarin kayntien jalkeen tulleensa otetuiksi todesta koskien mahdollisesti vuo-
sia jatkuneita oireita. Hoitavien henkildiden hoito perustui esimerkiksi reumatis-
min oireiden hoitamiseen. Henkildkunnan puutteellinen tieto sairaudesta johti
HMSN- lihassairauden tutkimatta jattdmiseen. Tutkimuksiin ei ohjattu erikoissai-
raanhoidon puolelle, vaan oireiden kehittymisté seurattiin terveysasemalla. Tut-
kimuksiin paaseminen oli kyselyn mukaan helpompaa Eteld-Suomen l&énissa,
kun taas kasvukeskusten ulkopuolella hoitoon paaseminen oli vaikeampaa.
Jotkut vastaajista joutuivat turvautumaan yksityisten 1dékériasemien erikoislaa-
karien vastaanotoille saadakseen lahetteen neurologisiin tutkimuksiin.
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12 POHDINTA

Opinnaytetydn tekeminen alkoi kevaalla 2011 Lihastautiliton edustajan ehdo-
tuksesta tutkia HMSN- lihassairauteen sairastuneiden kohtaamista ongelmista
ja kokemuksista perusterveydenhuollossa. Tarkoituksena oli rakentaa liiton
omille sivustoille ammattihenkildstéa sekéa jasenistéa palvelevat informatiiviset
sivut. Ongelmaksi muodostui epavarmuus sivujen toteuttamisesta ja yllapidosta.
Alkuvaiheen jalkeen mielenkiintomme vaihtui pitkdaikaissairauden vaikutuksista
henkiseen hyvinvointiin ja sopeutumiseen. Suurimmaksi kysymykseksi nousi
diagnoosin saamisen yhteydessa mahdollisesti syntyvan kriisin ilmeneminen ja
kriisin eri vaiheet. Johan Cullbergin kriisiteoria tarjosi hyvan pohjan tutkia koko-
naisvaltaista psyykkista jaksamista ja selviytymista.

Opinnaytetyén tekeminen heratti ajatuksia potilaan kokonaisvaltaisen hoitami-
sen tarpeellisuudesta. Potilaan hoidossa ei tulisi keskittya vain somaattisen sai-
rauden hoitamiseen. Monissa tapauksissa sairauden aiheuttavia tekij6ita ja siita
seuraavia ongelmia ei hoideta. Ongelmiin voisi puuttua ennaltaehkaisevana
hoitona, jolloin kyettaisiin estamaan esimerkiksi psykiatriset hairiét. Erityisesti
nostamme kivun hoitamisen tarkeyden. Potilaan kivunhoitoon tulisi kiinnittaa
enemman huomiota, koska kivulla on suuri vaikutus myés henkiseen hyvinvoin-

tiin.

Sairaanhoitajana toimiessamme meidan tulisi kyetd katsomaan potilaan vointia
kokonaisuutena ja reagoida ongelmatekijoihin varhaisessa vaiheessa. Sairaan-
hoitajien tulisi jo koulutusvaiheessa oppia kriisin vaiheet, niiden hoitaminen ja
hoitoonohjaus. Sairaanhoitajan olisi tarkeda muistuttaa ja tarjota uudelleen poti-
laalle sdanndllisin valiajoin mahdollisuutta keskustella psykiatrisen sairaanhoita-
jan kanssa. Tarjottaessa mahdollisuutta on hyva painottaa keskustelun ja avun
merkitysta kuntoutumiselle. Hyvin helposti psykiatrinen hoito koetaan tabuna ja

stigmatisoivana eli leimaavana hoitona.

Laadullinen tutkimus sopi opinnaytetyéhémme hyvin, koska talla menetelmalla
voitiin kartoittaa kokemuksia ja tunnelmia sairastumisesta ja sen kanssa elami-

sesta. Tutkimuskyselyn toteuttamiseksi valitsimme Wepropol-kyselymallin, kos-
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ka ohjelmalla kyselyn tekeminen oli helppoa ja vastaajille lahettdminen oli kay-
tanndllisempéaé kuin paperiversiona lahetetty. Kyselyn muoto osoittautui vastaa-
jille helpoksi, koska he pystyivat vastaamaan siihen Internetin valityksella. Olet-
tamuksena oli, ettei kaikilla vastaajilla ole mahdollisuutta likuntarajoitteiden ta-
kia postitse tehtdvan kyselyn vastausten palauttamiseen. Internetin kautta teh-
dylla kyselylld kaikki vastaajat olivat tasavertaisessa asemassa vastaamisen
suhteen.

Lihastautiliiton ilmoituksen perusteella Internetissd vastaajat tavoitettiin hyvin,
jolloin vastaukset saatiin nopeasti. Useat vastaajista olivat iloisia heihin ja hei-
dan sairauttaan kohtaan osoittamastamme mielenkiinnosta saatuaan &énensa

kuuluviin.

Analyysia tehdessamme huomasimme, etta osa tehdyista tutkimuskysymyksista
oli liilan laaja-alaisia. Liian laajoilla kysymyksilla vastaukset eivat olleet yksityis-
kohtaisia. Laaja-alaisten kysymysten ongelmaksi nousi tarkemman tiedon
saannin puute. Esimerkiksi ensitietotilanteen kartoittamista olisi voinut helpottaa
tdsmennetyt kysymykset. Kysymysasettelu olisi voinut olla suoraan psyykkisen
hyvinvoinnin tilaa kartoittava kysymys, esimerkiksi "Oletteko saaneet ohjausta

diagnoosin saamisen jalkeen henkisen hyvinvoinnin kartoittamiseen?”

Saamiemme vastausten pohjalta vertaistuen ja verkoston tarked merkitys poti-
laille ja heidan hyvinvointinsa ja kuntoutumisen kannalta avautui meille. Sai-
raanhoitajana ty6ta tehdessamme meidan tulisi verkostoitua tai selvittaa kol-
mannen sektorin tarjoamat palvelut. Kartoittamalla palvelut kykenisimme tar-
joamaan potilaille parempaa ohjausta ja tukea kuntoutumista ja sopeutumista
silmalld pitden. Esimerkkina tutkimuksessa nousi sopeutumisvalmennuskurssit,

joiden tarjontaan tulisi sairaanhoitajan tutustua.

Kyselyssa tuli ilmi, ettd hoitohenkilkunnan tiedot apuvélineistéd ovat potilaiden
mukaan puutteelliset. Sairaanhoitajina meidan tulisi tuntea tarvittavat apuvali-
neet. Ty6ta tehdessamme moniammatillinen yhteistyd toiminta- ja fysioterapeut-
tien kanssa tulisi olla joustavaa jo hoidon alkuvaiheessa. Tietamys erilaisista
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kolmannen sektorin toimijoista sekd moniammatillinen yhteistyé antavat sai-

raanhoitajalle tyévalineita potilaan hyvinvoinnin tukemiseen.

Jatkotutkimuksena ja opinnaytetydén aiheena ehdottaisimme sairaanhoitajien
valmiuksia pitkdaikaispotilaan psyykkisessa hoidossa ja hoitoonohjauksessa

kartoittavaa tyota.
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LITE 1: TUTKIMUKSEN KYSELYLOMAKE

HMSN POLYNEUROPATIA: SAIRASTUMISEN VAIKUTUKSET HENKISEEN
JA SOSIAALISEEN HYVINVOINTIIN

Tama kysely on osa lopputyétdmme kohti sairaanhoitajan tutkintoa. Olemme Kkiitollisia ilmoittau-
tumisestanne kyselyyn. toivomme Teiddn vastaavan kaikkiin kysymyksiin vapaamuotoisesti ja
avoimesti. Kysely palaa lahetettydnne meille anonyymina. Kyselyn viimeisella sivulla on lahetd
painike. Mikéli haluatte lisatietoja tai kysya jotakin kyselysta, voitte 1ahettdd meille postia saate-
kirjeessa oleviin sdhkdpostiosoitteisiin.

1. Sukupuoli

Mies

]
C] Nainen
2. lka

16-24
25-34
35-44
45-54
55-64

auanEn

3. Asuin laani

Etela-Suomen laani
Lansi-Suomen laani
Ahvenanmaan laani
[td-Suomen laani
Oulun laani

Lapin 1aani

sansna

4 .Milloin diagnoosi annettiin (vvvv)

|



5. Mita ajatuksia sairaus sinussa heratti heti diagnoosin saamisen jalkeen?

6. Miten sairastuminen on vaikuttanut mielialaasi ja suhteisiisi 1&heisiin?
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7. Millaista tukea olet saanut sairastumisen jalkeen?

8. Millaisten keinojen koet auttaneen sinua sopeutumaan sairauden kanssa elamiseen?

Vertaistuki:
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9. Perhe:




11. Muu:

12. Millaisia tukikeinoja olisit tarvinnut tai toivonut?
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13. Mitd muuta haluaisit kertoa?
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LIITE 2: SAATEKIRJE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tutkimuksen nimi

CMT (HMSN) POLYNEUROPATIA: SAIRASTUMISEN VAIKUTUKSET HEN-
KISEEN JA SOSIAALISEEN HYVINVOINTIIN.

Tutkimuksen tarkoitus

Olette ilmoittautunut osallistujaksi tutkimukseen, joka on osa Diakonia-
ammattikorkeakoulun hoitotyén koulutusohjelmasta, sairaanhoitaja AMK valmis-
tuvien opiskelijoiden paattdtydta. Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa CMT
(HMSN) -lihassairauteen sairastuneen henkildn kokemuksia sairastumisesta

seka sen vaikutuksesta henkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin.

Tutkimuksen kulku

Ohessa Teille on lahetetty linkkind kyselylomake, johon vastaatte omin sanoin
mahdollisimman tarkasti. Vastattuanne kaikkiin kysymyksiin, tulee lomake lahet-
tdd painamalla laheta-painiketta kyselyn lopussa. Pyydamme Teitd vastaamaan
13.11.2011 mennessa alla olevaan osoitteeseen.

[#codelink]

Saatuamme lomakkeet analysoimme vastaukset opinnaytetyétdmme varten.
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Tutkimukseen liittyvat hyodyt

Valmis paattétyd luovutetaan Lihastautiliitolle jasenistéa seka heidan omaisiaan
hyddyttavaa kayttéa varten, esimerkiksi koulutustilaisuuksiin tai ohjaustilantei-
siin.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttaminen

Vastaukset kasitelladn luottamuksellisesti noudattaen Sosiaali- ja terveyden-

huollon ammattihenkiléstélle sdadettya lakia 28.6.1994/559.

Tutkimuksesta vastaavien ohjaavien opettajien seka opiskelijoiden yh-

teystiedot

Ohjaavina opettajina paattétyéssa ovat Eila Niitamo eila.niitamo@diak.fi ja
Arto Perkka arto.perkka@diak.fi.

Opinnaytety6n tekevat:

Tiina Harjunpaa tiina.harjunpdd@student.diak.fi,

Annika Ruuskanen annika.ruuskanen@student.diak.fi seka

Miguel Pelegrin-Jokinen miguel.pelegrin-jokinen@student.diak.fi




