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itkdaikaissairauteen suhtautu-
minen ja siihen sopeutuminen
ovat vahvasti riippuvaisia siitd,
missd elamdnkulun vaihees-
sa sairaus tulee osaksi elamaa.
Jokaisen tarina on erilainen.
Eldaman kriisitilanteiden merki-
tykset ja vaikutukset ovat yksi-
lollisia.

— Yksilollisyytta ei vain voi korostaa
lijkaa. Sairauden merkitys elamankul-
kuun riippuu tdysin siitd, mihin ela-
madnvaiheeseen sairaus tulee, mikd on
sen vaikeusaste, ja kuinka valmis ja
kykeneva ihminen on ottamaan tiedon
ja sairauden vastaan, kdsittelemddn sitd
ja saako ihminen tarvitsemaansa tukea,
yhteiskuntatieteiden tohtori ja sosiaa-

lityon yliopistonlehtori Heli Tiirola sa-
noo.

Tiirola on vditellyt terveydenhuollon
sosiaality6n alalta vakavan sairasta-
misen merkityksestd elamdnkulussa.
Tiirolan, silloisen Kantolan, vaitéstut-
kimuksen esimerkkind oli autoimmuu-
nisairaus SLE. Tutkimuksen 16ydokset
ovat hyvin samaistuttavia muidenkin
pitkdaikaisten sairauksien kohdalle.

Pitkdaikaissairauteen sairastuminen
voi olla toiselle elamdn suurin Kkriisi,
kun taas joillekin se ei tunnu pahem-
min miltddn. Myds aiemmat kokemuk-
set antavat mittakaavaa asioille.

— Arvomaailma voi muuttua sai-
rastumisen myotd. Luonne on synnyn-
ndistd, mutta elamdnkriisit voivat hioa
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ihmisestd terdvimpid sdarmia pois. Jois-
tain voi tulla toisia ymmadrtdvdisempia,
ja pienet asiat eivdt enda hetkauta. Tu-
lee suhteellisuudentajua lisdd, Tiirola
listaa.

— Ei sairauden tulo elamddn kaikille
ole maailman loppu, jota surraan vuosia.

Kaikki tunteet ja reagointimallit
ovat sallittuja. Tiirola haluaa muistut-
taa kaikkia pitkdaikaissairaita siitd, ettei
itseltadn tarvitse vaatia taydellista so-
peutumista.

— Mutta sairauden ja oman itsensa
kanssa olisi hyva oppia eldmaan.

Raahelainen Ringa Saukko, 36, ei
koe suolistosairauden merkittavasti
vaikuttaneen hanen elamankulkuunsa.
Tietylld tavalla se on kuitenkin muut-

tanut elamdn suuntaa.

— Ei kukaan varmastikaan ajattele,
ettd mindpa tdssd sairastun vakavaan
sairauteen ja elelen sen kanssa. Olen
kuitenkin sairauteni aikana eronnut ja
mennyt uudelleen naimisiin, saanut
kolmannen lapseni, opiskellut, valmis-
tunut ja ollut toissd, han laskeskelee.

Kymmenisen vuotta sairastettu haa-
vainen paksusuolentulehdus ei siis ole
ainakaan estanyt elamaa.

Liheiset tukena

Suolistosairaudet olivat Ringalle tut-
tuja entuudestaan, silld hdanen ditinsa
on sairastanut samaa sairautta Ringan
lapsuudesta saakka. Ringan jdlkeen
myo0s kaksi veljed ja isa ovat saaneet
IBD-diagnoosit. Ldheiset ovat aina ol-
leet ehdoitta toistensa tukena, myds
silloin, kun Ringalle leikattiin avanne
kaksi vuotta sitten. Vuosi sitten Ringa
teki padtoksen avanteen pysyvyydesta.

— Puolisoni on ndhnyt ne hetket, kun
olen todella heikossa kunnossa ja tdysin
vessan vankina. Han ei endd halunnut
ndhda sitd, joten han todella tuki minua
pddtoksessani, Ringa kertoo.

Tukea ja ymmarrysta vaihteleviin
oloihin tarvitaankin. Ringa sanoo, ettei
olisi pysynyt jdrjissddn ilman ihmisia
ympdrillaan.

— Mielestdni kenenkddn ei tarvitse
eika kuulu selvita eikd parjata yksin.

Ringan diti toivoi, ettd lapsien sai-
raudet olisivat hdnen omansa tapaan
alun haasteiden jdlkeen helpot, mutta
toisin on kdynyt. Laheisten leikkaukset
ovat pelottaneet, mutta niiden positii-
viset vaikutukset eldimdnlaatuun ovat
olleet helpotus. Laheltd 16ytynyt ver-
taistuki ja yhtenevdinen huumori ovat
auttaneet myos jannittavien aikojen yli.

Erityisesti ymmadrtamdttémyys mui-
den puolesta voi tuoda sairaudelle suu-
remman negatiivisen merkityksen kuin
sairastava itse sille ehka antaisi. Jos esi-
merkiksi opiskelu- tai tydympdristossa
ei saa ymmarrysta ja joustoja silloin kun
niita tarvitsee, voi sairauden merkitys
olla oireitaan suurempi.

Tilaa ja aikaa sekd omille ettd mui-
den tunteille on hyva ottaa ja antaa. Kun
joku perheessad sairastuu, asia koskettaa
usein kaikkia perheenjdsenid jotenkin.
Kun omat veljet sairastuivat, Ringan

tuntemukset olivat vaihtelevia. Toi-
saalta diagnoosit edesauttoivat sopi-
van hoidon 16ytymistd. Kuitenkin kun
diagnoosin myota toisen veljen kovasti
odottama armeijaan 1dhto peruuntui,
harmitus kosketti koko perhetta.

— Vanhempiani seuratessa tulee
tietysti my0s miettineeksi, mitd oma
tulevaisuus vield pitddkadn sisdllaan
sairauksienkin osalta, kun sairauksia
on tullut jo nuorenakin useampi, Ringa
toteaa.

Koko perheen kokemus
Pitkdaikaissairauteen sairastuminen
voi olla todella maailmaa mullistavaa,
tapahtuipa se missad idssd ja missa eld-
manvaiheessa tahansa. Pienempien las-
ten on helpompi sopeutua tilanteisiin
kuin murrosikdisten, joiden maailma
on muutenkin muutoksessa oman kehi-
tyksen myo6td. Tiirolan mukaan lapselle
haastavin aika sairastua on usein noin
12-13 vuoden idssa. Kroonisesti sairas-
tuneet lapset ja nuoret myos muuttavat
pois kotoa ja ryhtyvat parisuhteisiin
terveitd verrokkejaan myohemmin.

— Riippuvuus lapsuuden perheestd
jatkuu monesti pidempdan, Tiirola sa-
noo.

Jos lapsiperheen sairastunut sisa-
rus tarvitsee ja saa enemman aikuisten
huomiota, voi perheen muut lapset ko-
kea jadvansa jostain paitsi. Sairauden
merkitys ja vaikutus perheeseen on kui-
tenkin aina perhekohtaista ja tilanne-
riippuvaista. Sairastaminen on harvoin
laheisillekdan helppoa.

— Apua ja tukea on saatavilla koko
perheelle eri toimijoilta, kuten jarjes-
toiltd ja sosiaalityontekijoiltd, Tiirola
muistuttaa.

Ringalla on 11-, 9- ja 5-vuotiaat lap-
set. Diagnoosin saadessaan Ringan ny-
kyisin 9-vuotias oli vasta puolivuotias,
ja nuorimmainen tuskin edes muistaa
ditid ilman avannetta. Lapsille on pu-
huttu sairauksista aina avoimesti ja ikd-
taso huomioiden. Yhtend apuna Ringa
mainitsee joitain vuosia sitten yhdis-
tyksen jdrjestamdn perheiden vertais-
viikonlopun.

— Sielld keksittiin oman perheen
voimalause. Nyt 11-vuotiaani kanssa
padtimme, ettd meiddan lauseemme on
Ykaikki jarjestyy”. Niinhdn se on, ta-
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"Positiivisuus ei aina ole helppoa, ja joskus on hankalampia aikoja, mutta yleensa niita
seuraa taas seesteisempi vaihe.”

valla tai toisella. Joskus matto vedetdaan
useamman kerran jalojen alta, joskus on
helpompaa.

Vanha tuttu esittiytyy yha
uudelleen

Aaltoilevan sairauden kanssa sairaus
saatetaan kohdata uudelleen monta
kertaa. Olipa sairaus ilmennyt esimer-
kiksi lapsena tai tydikdisend, eldaman-
kulun uudessa vaiheessa sairautta ja
omaa identiteettid pitdad kasitelld aina
uudelleen. Jokainen eldmdnvaihe on
erilainen, samoin sairauden merkitys
siihen.

— Sairautta katsoo joka eldamdnvai-
heessa eri kantilta. Lapsena sairastu-
neet ajattelevat asiaa lapsen ajattelu-
maailmalla, murrosidssa sairaus tulee
kohdata murrosikdisen eldamanvaihees-
sa ja aikuisena taas aikuisen elamdn-
tilanteessa, jolloin sairautta peilaa esi-
merkiksi suhteessa tydeldmdan, Tiirola
kertoo.
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— Jos sairaus on hallinnassa ja py-
syy rauhallisena, voi sen merkitys olla
todella vahdinen. Pahimmillaan sairaus
vaikuttaa elamdssd hyvin paljon.

Oireiden aaltoilevuus voi sekd antaa
toivoa paremmasta, ettd viedd nopeas-
ti mielen matalalle ja elamdn rajoit-
tuneemmaksi. Negatiivisetkin tunteet
ovat sallittuja, ja jokaisen reagointi on
yksil6llista. Reagointi haastavampaan
aikaan on kuitenkin tilannesidonnainen
myo0s siihen, mitd eldamdssa muutoin
tapahtuu silld hetkelld.

— Sairautta voisi sanoa kutsumat-
tomaksi vieraaksi, joka iskeytyy kyldan
juuri silloin kun ei tarvitsisi.

Erityisesti jos sairaus on stressiin
reagoiva, voi aktiivivaihe osua jo muu-
toinkin hankalaan eldmdnvaiheeseen.
Silloin positiivisuutta voi olla hankala
loytaa.

— Aaltoliikkeelld on monitahoinen
vaikutus. Toiset ovat todella pettynei-
td ja raivoissaan, toiset suhtautuvat

Keskity hyvaan,
alaka murehdi
litkaa tai luovu
toivosta.

rauhallisemmin ja voivat ajatella, etta
parempi vaihe tulee taas ja ehka ensi
kerralla se kestdd kauemmin, Tiirola
kuvailee.

Jotta sairaus ei ottaisi niskalenkkia
koko elamastd, Tiirola kehottaa eld-
maddn hetkessd ja keskittymdan pdaa-
asiassa sithen mika on sairaudesta huo-
limatta hyvin.

— Keskitd ajatuksesi siihen kaikkeen
mitd sinulla on sairaudesta huolimatta
ja mitd pystyt tekemddn. Keskity hy-
vaan, alakd murehdi liikaa tai luovu
toivosta.

Vaikka Ringalla on useampikin
diagnoosi, hdn pyrkii suhtautumaan
sairauksiinsa jarjellda. Niihin asioihin
pyritdan vaikuttamaan mihin voi, ja
vaikutuspiirin ulkopuolelle jadvat asiat
saavat kulkea omalla painollaan.

— Mikddn sairauksistani ei ole maa-
ilmanloppu, kylla ndiden kanssa pystyy
eldm&dn. Aina ajatukset eivat tieten-
kddn ole positiivisia. Vastoinkdymisid
on ollut, mutta ehka olen saanut mum-
munperintond jonkinlaista resilienssid,
Ringa naurahtaa. @

Ringa toimii Pohjois-Pohjanmaalla Raahen
seudulla yhdistyksen vapaaehtoisena ver-
taistoimijana.

Jutun taustaldhteend on kaytetty vditostut-
kimusta ”Vakavan sairastamisen merkitys
elamankulussa: esimerkkina SLE” (Heli
Kantola, 2009).
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