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Parisuhde ja perheen inmissuhteet heijastuvat usein koko elamaan, myds

terveyteen ja tydelamaan. Tutkimusten mukaan hyva parisuhde vahvistaa

tyytyvaisyytta, terveytta ja lisaa elinikaa. Parisuhteen hyvinvointi on myds
vahva tuki lasten tasapainoiselle kasvulle ja kehitykselle.

Elamaa kohdanneet kriisit ja vaikeudet voivat toimia pareja ja perheita

yhdistaen, mutta vaikutus on usein myds painvastainen. Merkittavaa on se,
miten avoimesti asiat, tunteet ja ristiriidat nostetaan esille.

Parisuhdekeskus Kataja ry toteuttaa Tukea parisuhteelle, kun perheessa on

sairautta -toimintaa yhteistyossa potilasjarjestdjen kanssa. Kohderyhmana

ovat parit, joilla on erityista tukea tarvitseva lapsi tai kun tyoikaisista kump-
paneista toinen tai molemmat sairastavat.

- Parisuhdekeskus Kataja ry




Sairastuminen herattaa monenlaisia tunteita

Tunteet syntyvat paaasiassa valitsematta. Ne kertovat meille, miten reagoimme
eteen tuleviin asioihin tai muistoihin. Tunteet heraavat spontaanisti tilanteesta,
asiasta tai henkildsta, jonka kohtaamme tai jota ajattelemme. Emme pysty itse valit-
semaan tunteita, mutta pystymme tunnistamaan ja nimeamaan ne. Itsellemme
merkittavat asiat herattavat vahvimmat tunteet. Kaikilla tunteilla on meille tarkea
viesti.

Sairastuminen herattda monenlaisia tunteita niin sairastuneessa itsessaan kuin
laheisissakin ihmisissa. Usein koetaan voimakkaita surun, pelon ja vihankin tunteita.
Se on normaalia. Tunteet voidaan jakaa neljaan paaryhmaan: ilo, suru, pelko ja viha.

llo

llo on elaman ydintunne. llon savyjen merkitys elaman mielekkyyden kannalta on
kiistaton. En jaksa elaa, jos ei ole mitaan hyvaa mita tavoitella. Silloinkin kun on mita
ahdistavimmassa elamantilanteessa, toivon pilkahdus antaa voimia ja uskoa selviy-
tymiseen. llo on elémanhalun ytimessa.

Muut perustunteet suojaavat iloa. Kun pysahtyy kunkin perustunteen tehtavan
aarelle, voi huomata miten mielekkaan kokonaisuuden ne muodostavat: ilo on kes-
kella ja suru, pelko ja viha suojaavat sita sen ymparilla. Pelko kertoo turvallisuuden
tarpeesta, suru siita, etta olen menettamassa jotakin itselleni tarkeaa.

Suru auttaa luopumaan itselle tarkeista asioista - ja tekee sita kautta ihmiseen tilaa
uudelle ilolle, rakkaudelle, unelmalle jne. Jos ei uskaltaudu suremaan ja myonta-
maan luopumiseen liittyvaa kipua, tulee sisalle tunnelukko ja itkemattdmien itku-
jen taakka, joka estdd menemasta eteenpain elamassa.



Pelko, joka suojelee elamaa, varjelee etta voisimme olla turvassa. Turvallisuus on
elaman yksi merkittavimmista ilon savyista. Se on kuin kivijalka omassa sisimmas-
samme.

Viha huolehtii reviirista. Viha pitda puolustamisen kautta ihmisen arvokkuudesta
huolta. Itsedan arvostavan ihmisen on luontaista arvostaa toista ja ottaa hyvaa vas-
taan toisilta ihmisilta.

On tarkeaa tunnistaa omia tunteitaan, silla tunteet kertovat omista tunnetason
perustarpeistamme; tarpeesta kokea turvallisuutta ja tarpeesta saada arvostusta,
tarpeesta itsenaisyyteen ja autonomiaan seka toisaalta tarpeesta yhteyteen toisten
kanssa.

Tunnistamme tunteita usein kehon reaktioina, hymyilemme ilosta, katemme tarise-
vat jannityksesta, itkemme surusta, vatsa kipeytyy huolesta tai kiristelemme hampai-
tamme ollessamme vihaisia. Kehon reaktiot ovatkin meille kuin kartta kohti itsetun-
temusta. Aikuisena olen aina vastuussa siita, miten tunteeni vallassa toimin. Tunne on
oikein, tekoni eivat aina ole.

Tunteiden jakaminen ja niista keskusteleminen vahvistavat laheisyytta. Kun tunnistaa
tunteensa, tunnistaa myos niiden alla olevia tarpeita. Samalla kumppanin ymmarrys
kasvaa, joka puolestaan helpottaa kertomaan rohkeammin myds toiveista.

Mika estaa jakamasta tunteita?

- pelkaan loukkaavani toista
- en halua rasittaa tai huolestuttaa toista
- omat tunteet voivat tuntua typeralta

- en ole tottunut kertomaan omista tunteistaan ja tarpeistaan,
niita ei ole kukaan aiemmin kuullut

- en osaa, ei ole sanoja

- pelkdan romahtavani, jos pysahdyn miettimaan omaa oloa




Kriisin vaiheiden ymmartaminen luo ymmmarrysta omaa ja kumppanin kaytosta koh-
taan. Monia helpottaa tieto, etta sairastuminen horjuttaa perusturvallisuutta ja on ok
reagoida monella eri tavalla, esimerkiksi vasymyksella, kiukulla tai vetaytymisella.

Kriisia kuvataan usein seuraavien neljan vaiheen kautta. Kun tunnistaa oman ja
kumppanin vaiheen ja siihen kuuluvat ominaiset reagointitavat, on helpompi ym-
martaa tapahtuneen vaikutukset parisuhteeseen.

1. Shokkivaihe

Ihminen ei kykene viela kasittdmaan kriisin aiheuttanutta tapahtumaa ja saattaa
jopa kieltaa sen. Vaiheeseen liittyvia oireita voivat olla esim. tunteiden poissulkemi-
nen, epatodellinen ja ulkopuolinen olo tai huutaminen, itku ja paniikki.

2. Reaktiovaihe

Vaiheen aikana ihminen alkaa pikkuhiljaa kohdata jarkyttavan tapahtuman. Mielia-
lat vaihtelevat; kriisissa oleva voi syyttaa tapahtuneesta itsedan tai muita, raivota, olla
itkuinen ja seuraavassa hetkessa helpottunut. Vaiheeseen saattaa liittya pelkoa ja
ahdistusta, itsesyytdksia, unettomuutta, ruokahaluttomuutta ja vapinaa.

3. Kasittelyvaihe

Tassa vaiheessa kriisin aiheuttanut tapahtuma aletaan ymmartaa ja sen kasitetaan
olevan muutoksineen totta. Tapahtunutta kdydaan lapi ajattelemalla, muistelemalla,
puhumalla. Vaiheeseen voi liittya muisti- ja keskittymisvaikeuksia, artyneisyytta ja
sosiaalisista suhteista vetaytymista.

4. Uudelleen suuntautumisen vaihe

Tapahtuneen kanssa pystyy elamaan, elamassa on myos iloa, ihminen kykenee
suuntautumaan tulevaisuuteen ja luottamus elamaan palautuu.

Tapahtunut ei kuluta enaa omaa mielenterveyttd, vaan omat voimavarat ovat saatta-
neet jopa lisddntya. Tapahtumasta tulee merkittava osa omaa tarinaa, mutta se ei
hallitse ajatusmaailmaa. Monet saattavat kokea elaman kriisin jalkeen aikaisempaa
merkityksellisempana.



Parisuhde voimavarana, kun kumppani sairastaa

Oma tai kumppanin sairastuminen pysayttaa arkisen elaman ja asettaa parisuhteen
ja koko perheen uuteen elamantilanteeseen. Sairastuminen ei kysy oikeaa hetkea tai
paikkaa, eika sairastumisen herattamia tunteita tai reaktioita pysty ennalta suun-
nittelemaan. Akillisen sairastumisen jalkeen kaydaan lapi samanlaiset vaiheet, kuin
muissakin traumaattisissa kriiseissa. Asia voi tuntua epatodelliselta ja molemmista
kumppaneista voi tuntua, kuin kulkisivat unessa. Mieli kohtaa todellisuuden vahitel-
len, mutta ajatukset siita, miten selviamme, saa elaman tuntumaan turvattomalta.

Sairastuminen on henkildkohtainen kokemus niin sairastuneelle kuin hanen kump-
panilleenkin, ja sen merkitys parisuhteeseen on samoin ainutlaatuinen. Se vaihtelee
paljon riippuen siita, millaisia oireita sairaus aiheuttaa, minkalaisia kokemuksia kump-
paneilla on ennestaan esim. laheisten sairauksista, miten sairauden tuomiin muu-
toksiin sopeudutaan ja miten luottavaisesti ylipaataan suhtaudutaan tulevaisuuteen.
Kokemus ja selviytyminen tilanteesta voivat olla hyvin erilaiset.

Sairaudet ovat erilaisia. Osa sairauksista tulee yllattaen, ilman varoitusta ja sopeutu-
misaikaa. Osa sairauksista puhkeaa hiljalleen, muuttuen etenevaksi tai krooniseksi.

Osa sairauksista vaikuttaa elamaan vain pienen hetken tai sairaus voi palata uudel-
leen. Joskus sairaus on vakava ja johtaa kuolemaan ja nain parisuhteen lopulliseen

paattymiseen.

Mahdollisten erilaisten hoitojen aikana sairastuneen kivut voivat olla todella voimak-
kaita. Avun tarve voi myos vaihdella sairauden eri vaiheissa. Parisuhteen nakokulmasta
oleellisinta ei ole se, kumpi on “sairas” ja kumpi “terve’, vaan miten sairaus vaikuttaa
parin valiseen suhteeseen. Sairauden tuomat haasteet voivat olla vaikeampia “terveel-
le" osapuolelle.




Asiallisen tiedon saaminen laaketieteen ammattilaisilta ja luotettavista lahteista aut-
taa sairastunutta ja puolisoa seka heidan laheisiaan. Avoin ja rehellinen vuorovaikutus
lisda kumppaneiden valilla yhteenkuuluvuuden tunnetta. Nain valtytaan myos tulkin-
noilta seka salaisuuksilta. Kun tieto on jaettua, helpottuu valmistautuminen mah-
dolliseen sairauden tuomaan psyykkiseen kuormitukseen, toimintakyvyn laskuun,
kehonkuvan muutoksiin tai lagkityksen moniin vaikutuksiin.

Mitd tapahtui, kun kuulitte ensi kerran sairaudesta?
Millaisia ajatuksia ja tunteita teissd silloin herdsi?

Miten selvisitte tunteiden kanssa?

Arki ja suhde muuttuvat

Arki muuttuu sairauden mydta monin tavoin. Sairaus vaikuttaa parisuhteen ja koko
perheen vuorovaikutukseen, tunneilmaisuun ja konkreettisiin kotitdihin. Sairaus haas-
taa molemmat kumppanit kdantamaan katseen myds toista kohtaan ja paivittdmaan
parisuhdetta uutta elamantilannetta vastaavaksi. Sairaus voi aiheuttaa parisuhteeseen
kriisin, johon kumppanit usein reagoivat eriaikaisesti ja eri tavoilla. Kun toinen alkaa
toimia aktiivisesti ja selvittaa kaytannon asioita, voi toinen lamaantua taysin. Sairaus
voi vieda parin kauemmaksi toisistaan. Suhde muuttuu, mutta suhteeseen voi tulla
uusia elementteja, enemman laheisyytta tai jakamista. Kukin voi vaikuttaa omalta
osaltaan siihen, miten reagoi ja millainen vaikutus sairastumisella on omiin ihnmissuh-
teisiin.

Parisuhteen hyvinvoinnilla ja kestolla on suuri merkitys siihen, millainen vaikutus
sairaudella on suhteeseen. Elamantilanteet, kuten tyotilanteet tai perhetilanteet, ovat
myds kaikilla erilaiset. Usein parisuhteessa on muotoutunut roolit siita, kumpi kantaa
vastuun kotitdista, lastenhoidosta, sukulaissuhteista tai taloudenhoidosta. Sairastu-
minen voi sekoittaa tdman tutun ja turvallisen tydonjaon. Parisuhde saattaa muuttua
hoiva- tai huolenpitosuhteeksi. Muutos voi olla valiaikainen tai siita voi tulla pysyva.
Parisuhteen roolien muuttuminen voi aiheuttaa monenlaisia ajatuksia, tunteita ja ko-
kemuksia. Joillekin uuteen rooliin sopeutuminen on helppoa, toiselle se vaatii pitkan
ajan ja ammattiapua. Jonkun mielessa saattaa herata kysymys myds erosta.

Hiertymia suhteeseen voi tulla, jos kumppanit eivat ymmarra tai tieda mita sairaus
tarkoittaa toisen toimintakyvylle. Helposti kdy niin, etta kumppani voi kuvitella, etta
toinen ei vaan viitsi tehda kotitoita. Siksi parisuhteen dynamiikan kannalta on tarkeaa
ymmartaa, etta kipu tai toimintakyvyn lasku on todellista, ei laiskuutta.



Kumppanin on helpompi jaksaa sairastuneen rinnalla, kun han huomaa, etta toisella
on tahtoa ja yritystd omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen kulloistenkin voimavarojen
mukaan. Suunnitelmista, tehtavista ja aikatauluista on tarkeda puhua. On reilua kertoa
suoraan omista toiveistaan ja tarpeistaan. Kumppani ei ole ajatustenlukija.

Millaisia muutoksia arjessanne on tapahtunut sairauden myéta?
Onko sairaus vaikuttanut vastuisiin ja rooleihin

suhteessanne ja kotonanne? Miten?
Millaisia ajatuksia ja tunteita muutokset ovat herdttdneet?

Sairauden tuomat haasteet perheeseen

Kumppanin asema sairastuneen rinnalla on tarked, ja usein se laheisin. Parisuhteessa
kumppanit ovat riippuvaisia toisistaan: toisen osapuolen terveys ja toimintakyky vai-
kuttaa molempiin. Laheisyys on suojaava tekija, mutta jossain tilanteissa myds altistava
tekija. Toisen kumppanin masennus ja masennuksen oireet ovat voimakkaasti yhtey-
dessa parisuhteessa koettuun stressiin. Kun toinen parisuhteessa akillisesti sairastuu,
suhteessa voi laheisyys, niin henkinen kuin fyysinenkin, vahentya. llo, innostus ja nauru
ovat kateissa, ja tilalle saattaa astua artymysta, riitoja ja kriittisyytta. Jos sairastumiseen
liittyy masennusta ja mielialaoireita, elaman ja inmisten merkityksellisyys hiipuu tai
katoaa. Usein masennuksen myota kaytanndn arjen pyorittaminen vaikeutuu.

Muutokset voivat herattda surua ja pettymysta

Kumppaneiden tai koko perheen tulevaisuus muuttuu monella tavalla epavarmaksi,
lasten kasvatusvastuu voi jaada toisen kumppanin harteille ja taloudelliset huolet voi-
vat astua perheeseen sairastumisen myéta. Kumppani saattaa kokea jaaneensa vaille
tukea omissa suruissa ja huolissa, ja muuttunut tilanne herattaa paljon epatietoisuut-
ta. Sairaus voi tuoda suhteeseen myos etdisyytta, asioista on vaikea puhua, yhteys voi
katkeilla tai kadota ja molemmat kumppanit voivat kokea tahoillaan yksinaisyytta.
Vastavuoroisuus voi olla vaikeaa, jos toinen tarvitsee arjessa apua, ja se voi herattaa
molemmissa kumppaneissa artymysta ja pettymyksen tunteita. Auttamissuhteessa
on aina myds valta-asemia, jotka voivat rasittaa parisuhdetta.



Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen

Kumppanin sairastuessa onkin tarkeaa miettia, mista itse saa virtaa elamaansa. On
tarkeaa pitaa ylla ystavyyssuhteita ja harrastuksia. On myos lupa valita vierelleen roh-
kaisevia ja rakastavia ihmisia. Sairauden kohdatessa perhetta pienetkin ulkopuolisen ja
[aheisen teot ja avut ovat merkittavia: tyopaikalla tydtoverin halaus, laheisen apu viik-
kosiivouksessa tai se, etta joku vie lapsen ulos leikkimaan ja saat itse jaada kumppanin
kanssa paivaunille. Tydn ja tavallisen arjen voimaa ei kannata vaheksya, se vie elamaa
eteenpain vaikeassakin tilanteessa. Seka sairastuneen etta kumppanin tulisi saada
tukea itselleen ja omille tunteilleen ja niiden kasittelylle. Henkilokohtainen hyvinvointi
ei voi olla puolison vastuulla. Pida siis huolta itsestasi.

Sairauden hoidossa olisi syytd huomioida myds [aheiset ihnmissuhteet ottamalla lahei-
set mukaan hoitoprosessiin. Kumppani voi jakaa omia kokemuksiaan ja havaintojaan,
voidaan yhdessa hoitotahon kanssa miettia, mita tehda, seka hoidoissa etta kotona.
Kumppanin on tarkeaa saada tietoa, esittaa kysymyksia ja myos saada tukea.

Avoin puhe

Joskus kumppanit pelkaavat loukkaavansa, kuormittavansa tai syyttavansa toista, ja
taman vuoksi saattavat valtella sairaudesta puhumista. Ajattelemme saastavamme
kumppaniamme vaikenemalla sairauteen liittyvista tunteista ja asioista. Talléin kumpi-
kin jaa yksin, kokemuksia ja tunteita ei jaeta yhdessa. Mita enemman kumpjpani on tie-
toinen toisen terveydentilasta ja tunteista, sitd enemman ymmarrys ja mydtatuntoisuus
voi kasvaa. Vain avoimessa keskustelussa mahdolliset vaarinkasitykset voidaan oikaista.

Sairaus tuo mukanaan usein myos luopumista. Luopuminen ei ole helppoa ja siihen
liittyy usein hankalaksi koettuja tunteita kuten surua, pettymysta ja vihaa. Luopuminen
voi liittya toimijuuteen, entisiin tapoihin tehda asioita yhdessa tai yhteisiin unelmiin.




Sairaus voi vaikuttaa myds kumppanin ominaisuuksiin, jolloin toisen taytyy uudelleen
rakentaa suhde muuttuneeseen kumppaniin. Konkreettisimmin luopuminen ta-
pahtuu kuoleman kautta, silloin taytyy luopua kumppanistaan seka parisuhteestaan.
Muistot ja yhdessa kuljettu taival eivat kuitenkaan unohdu.

Sairaus vaikuttaa myos mielialaan ja mielen hyvinvointiin

Hyvin usein psyykkiset ja somaattiset oireet sekoittuvat keskenaan. Tutkimuksista
tiedamme, ettd monet infarktin saaneista potilaista masentuvat noin puoli vuotta sy-
dankohtauksen jalkeen, tai monilla mielenterveyden hairi¢ ilmenee fyysisina oireina.
Nama tilanteet voivat olla hyvin hammentavia potilaalle ja laheisille.

Ei ole olemassa yhta oikeaa tapaa suhtautua vakavaan sairauteen, vaan suhtautumi-
nen on yksildllista. Mielialat voivat vaindella voimakkaasti. Tavallisia reaktioita sairau-
teen ovat sen kiistaminen, suru ja pelko, ahdistus, masennus, syyllisyys, vihaisuus ja
katkeruus. Tutkimusten mukaan sydpapotilaista jopa puolella on ahdistusta ja/tai
masennusta, mutta etenkin lievaa vaikeampi masennus on alidiagnosoitu ja alihoi-
dettu. Unettomuutta syopapotilailla on jopa 70 %:lla.

Ahdistus on pelonsekainen tunnetila, johon liittyy osin tietoinen tai tiedostamaton
huoli jostain nykyhetkeen tai tulevaisuuteen liittyvasta tapahtumasta. Ahdistus voi
huonontaa toimintakykya ja pahimmillaan johtaa itsemurhaan. Tiedetdan myos, etta
mielenterveysongelmat kuormittavat parisuhteita, lisdavat eroriskia ja rajoittavat mah-
dollisuutta pitkan liiton muodostamiseen

Millaisia uusia asioita sairaus on tuonut arkeenne?

Millaisista asioista olette joutuneet luopumaan sairauden myotd?

Laheisen menetys

Sairastuminen ei maarita inmista, eika tee yhtdan huonommaksi. Vakavasti sairaana-
kin elama on usein elamisen arvoista. Joihinkin sairauksiin liittyy vaistamatta myos
kuoleman mahdollisuus tai varmuus siita. Elaman lopun lahestyessa inminen ei
ainoastaan kuole vaan myos ymmartaa kuolevansa ja pyrkii valmistautumaan siihen
omalla tavallaan. Kuolevalle suhde menneisyyteen muodostuu tarkeammaksi kuin
nykyisyys. Myds kuolevan kumppanilla taytyy olla mahdollisuus muistella yhteista
aikaa ja parisuhdetta. Muistot eletysta elamasta ja positiivisten elamankokemusten
muistelu kulkevat mukana. Lohtua tarvitaan suruun ja menetyksiin, samoin tarkeaa
voi olla anteeksianto itselle ja toisille.



Surutyon tehtavana on hyvaksya menetys todellisena, kokea surun kipu, lopulta
sopeutua ymparistdon ja elamaan, josta menetetty puuttuu ja eldaman jatkaminen
sailyttaen sisainen yhteys kuolleeseen. Suru vaikuttaa fyysisesti kipuna, pahoinvointina,
vasymyksena ja unettomuutena, seka emotionaalisesti vihana, kateutena, ahdistunei-
suutena, helpotuksen ja syyllisyytena. Suru voi aiheuttaa myds hammennysta ja muita
kognitiivisia oireita, keskittymisvaikeuksia ja itsesta vieraantumista. Suru voi saada
ihmisen etsimaan tarkoitusta, vahvistaa tai kyseenalaistaa ihnmisen uskoa.

Parisuhteen vaaliminen

Parisuhde on tarkea aikuisen onnellisuuden ja hyvinvoinnin lahde, ja usein tarkein
aikuisuuden ihmissuhteemme. Kumppanilta odotetaan myodtaelamista niin iloissa
kuin murheissakin, siksi parisuhteen merkitys ja usein myos odotukset korostuvat
entisestaan sairauden aikana. Luottavaisessa ilmapiirissa kumppanin kanssa on myos
mahdollista jakaa sairauden herattamia tunteita, seka iloita yhdessa hyvista uutisista.
Tama kaikki ei ole aina helppoa, kummallekaan osapuolelle. Parisuhde toimii par-
haimmillaan kuitenkin turvana ja lepopaikkana, kun elama koettelee. Toisen antama
tuki helpottaa myds hoitotasapainon saavuttamista, hoitoon sitoutumisessa seka lisaa
molempien psyykkista hyvinvointia.

Riitaisa ja epatasa-arvoinen parisuhde vie jo itsessaan paljon voimavaroja. Sairauden
tuoma lisdkuorma ja epatyydyttava parisuhde voivat olla yhdessa liian suuri taakka.
Siksi on tarkeaa hakea suhteen vaikeuksiin apua kyllin varhain.

Parisuhde voi myds vahvistua sairauden lapikaymisen myota. Se, mika on oleellista
elamassa, saattaa kirkastua. Voi olla, etta vaikeistakin asioista voidaan sairauden myéta
oppia puhumaan ja parisuhteen kipupisteet voivat tulla kasittelyyn. Huomataan, etta
toinen pysyy rinnalla, vaikka oman avuttomuutensa ja huonoutensa nayttaa. Huoma-
taan, etta toista pystyy auttamaan, vaikka vain olemalla lasna, olemassa toiselle.

Laheisyys parisuhteessa

Kun perheessa on sairautta, erityisen tarkeiksi kayvat parisuhteen kannalta ne pienet
hetket, jolloin kumppaneilla on mahdollisuus levata toistensa lahella. Lepaaminen toi-
sen lahella sisaltaa ajatuksen "ollaan rauhassa, ei tehda mitaan”. Usein ajatellaan, etta
parisuhteen laheisyyden yllapitamiseen pitaisi olla paljon aikaa ja yllatyksia. Loppupe-
leissa parisuhde rakennetaan arjessa; aamun ja illan toivotuksissa, huomaavaisuudessa
ja arjen kosketuksessa. Saannodllinen kosketus ja Iaheisyys ovat suhteelle aarimmaisen
tarkeita. Kosketuksella ja 1aheisyydella on parantava vaikutus, siksi on tarkeaa, etta joka
paiva katsommme toisiamme silmiin ja kosketamme hellasti. Sairastumisella on vaiku-
tuksensa myds omaan kehoon kipuna, muuttuneena ulkonakona, voimattomuutena,
haluna tai haluttomuutena.



Yhdessa voitte 16ytaa nykyiseen eldmantilanteeseen sopivat tavat kosketukseen ja
laheisyyteen. Seksuaalisuus on tarkea intiimin laheisyyden kokemus kumppanin
kanssa ja se on paljon enemman kuin rakastelu. Sairastuminen voi vaikuttaa myds
seksuaalisuuteen. Etsikaa uusia asentoja tai tapoja seksiin. Tahan vaaditaan kumppa-
neilta avointa keskustelua ja kokeilumielta, ja kannattaakin pyrkia rentoon ilmapiiriin,
jossa epaonnistumiset sallitaan. Silloin ongelmat on helpompi voittaa. Seksuaalisuu-
den kysymyksiin kannattaa pyytaa rohkeasti apua hoitavalta taholta tai seksuaalitera-
peutilta.

Parisuhteen resilienssi

Parisuhteen resilienssia eli psyykkista palautumiskykya koetellaan uudessa eléaman-
tilanteessa. Olemme jo geneettisesti eri tavoin herkkia ymparistdn vaikutuksille.
Toinen kestaa suuria vastoinkaymisia, kun taas toiselle pienimmatkin koettelemukset
voivat olla lilkkaa. Onneksi resilienssi on taito, jota jokainen pystyy kuitenkin harjoittele-
maan. Elamassa kohtaamme erilaisia vaikeuksia, ja niista selviytyminen voi vahvistaa
taitojamme kohdata vastaavia tilanteita uudelleen. Tutkimusten mukaan tiedamme
tekoja, joita vahvistamalla voimme lujitta parisunteemme parjaavyytta:

1. Yhteiset keskustelut

Muistot, kokemukset ja ajatukset ovat kumppaneilla usein erilaiset, mutta tarkeinta
on se, etta niista ollaan tietoisia ja erilaisuus hyvaksytaan. Yhteiset keskustelut synnyt-
tavat yhteisen parisuhteen tarinan.

2. Kertokaa yhteinen tarinanne

Jutelkaa yhdessa siita, mita tapahtui, kun sairaus tuli elamaanne? Mita kumpikin
teista muistaa silloin tapahtuneen? Missa mennaan nyt? Mita suunnittelette ja mista
haaveilette yhdessa?

3. Vaalikaa "Me yhdessa” -asennetta

Muistelkaa yhdessa niita kertoja, kun olitte voimakkaita ja selvisitte vaikeuksista. Luot-
tamus parisuhteen voimaan kasvaa onnistumisten huomioimisella. Vaalikaa yhdessa
yhteista hyvaa sen sijaan, etta taistelisitte siita, kumpi paasee helpommalla tai joutuu
tekemaan enemman. Viettakaa yhdessa aikaa, myds mukavien asioiden parissa, nain
me-henki vahvistuu.

4. lloitkaa yhdessa

Positiivisten ja iloisten tapahtumien, tunteiden ja kokemusten huomaaminen ja
niiden jakaminen kumppanin kanssa on merkittava parisuhdetta vahvistava teko.
Vaikka sairaus tuo murhetta ja epavarmuutta elamaan, sisaltyy elamaan myds kaunis
puoli. Mika teita ennen nauratti, yhteiset muistot ja sattumukset? Nauratteko viela
yhdessa? Teilla on lupa nauttia elaman pienista ja suurista hetkista.




 itseksenne.

>

Kun olette valmiita, lukekaa vuorotellen

parin kanssa omat lauseenne. Keskustelkaa

mita ajatuksia tehtava heratti.

Sina autoit minua olemalla...
° Meidan parisuhteessa toimii hyvin...
Olen kiitollinen sinulle...
Toivon, etta voisimme yhdessa...

Tanaan on tarkeaa sanoa sinulle...



Lapsen sairastuminen pysayttaa

Lapsi syntyy osaksi perheensa ja sukunsa ihmissuhteita. Jokainen perhe on ainutkertai-
nen ja erilainen seka perheenjasenilleen rakas ja tarkea riippumatta siita, keita per-
heeseen kuuluu. Jokainen lapsi perheessa tarvitsee hoivaa ja huolenpitoa. Tata hoivaa
tarvitaan erityisesti silloin, kun lapsen elamassa on huolia. Sairastuminen pysayttaa koko
perheen ja huolenpitoa tarvitsevat niin pieni potilas kuin koko perhe. Oman lapsen sai-
rastuminen pysayttaa eri tavoin arkisen elaman ja asettaa vanhemmat ja koko perheen
uuteen elamantilanteeseen. Yhden perheenjasenen huoli heijastuu kaikkiin muihinkin.
Kenenkaan elama ei ole aivan entisellaan.

Lapsen tai nuoren sairastuminen onkin usein iso jarkytys lahipiirille. Suomessa on hyva ja
laadukas terveydenhuolto ja sairaanhoito. Jokainen haluaa lapselleen parhaan mah-
dollisen hoidon. Lapsi voi syntya sairaana, sairaus voi olla lieva ja ohimeneva tai pysyva

ja vammauttava, sairaus voi olla vakava, laakitysta ja operaatioita vaativa. Sairaus voi olla
neurologinen, psyykkinen tai somaattinen. Joskus sairaus pysayttaa vain hetkeksi tai se
voi olla krooninen tai eteneva ja nain elamassa lasna aina. Lapsi voi tarvita erityista tukea
tai joskus pitkaaikaista sairaalahoitoa. Kun lapsi on sairaana, muuttuu koko perheen
elama. Myos terveydenhuollon ammattilaisten tyodssa lapsipotilaat ja heidan perheensa
on huomioitava monin tavoin.

Oma tai toisen sairaus, on aina henkilokohtainen kokemus. Kukaan muu ei voi arvioida
tai maaritella toisen kokemusta. Myos parisuhteessa kumppanit kokevat lapsen sairastu-
misen eri tavalla ja eri aikaisesti. Usein se koetaan kuitenkin kriising, isona tai pienena.

Lapsen sairastuessa vanhemmat joutuvat ehka luopumaan joistakin asioista. Kumppanit
luopuvat mahdollisesti entisista tavoista tehda yhdessa asioita. Luopumisen kokemuk-
seen liittyy voimakkaita tunteita, esimerkiksi surua, kateutta, vinaa, epareiluuden koke-
musta tai haikeutta. Konkreettisimmin luopuminen tapahtuu mahdollisen kuoleman
kautta. Lapsen kuoleman ajatteleminenkin on yksi vanhempien suurimmista suruista.

Kumppanuus ja uudet roolit muuttuneessa arjessa

Parisuhde on usein ihmisen laheisin aikuissuhde ja sen merkitys toimivassa vanhem-
muudessa on keskeinen. Hyvinvoiva parisuhde vahvistaa voimavaroja ymparillaan. Kun
vanhempien suhde on toimiva, myos lasten on turvallista ilmaista tarpeitaan. Parisuh-
teen hyvinvointiin kannattaa kiinnittda huomiota. Suhdetta voi vahvistaa ja parisuhteen
kysymyksiin voi ja kannattaa hakea apua.
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Vanhemman omat voimavarat

Henkilokohtainen hyvinvointi heijastuu suoraan parisuhteeseen ja koko perheen hyvin-
vointiin. Kun tunnistaa omat voimavarat, voi rohkeammin pyytaa apua ja tukea. Jokai-
nen on itse viime kadessa vastuussa oman hyvinvointinsa huolehtimisesta. Rakkauteen
kuuluu kuitenkin herkkyys ja kuulolla olo myos kumppanin voinnin suhteen. Vanhempien
ei tarvitse olla aina jaksavia ja selviytyvia. On tarkeaa pohtia sita, mitka pienet arjessa
toteutettavat hetket voisivat antaa lisavoimia. Kiireinen arki vaikuttaa usein niin, etta
havainnoimme niin omaan kuin puolisonkin jaksamiseen liittyvia halytysmerkkeja pinta-
puolisesti. Niiden aarelle pysahtyminen aidosti olisi tarkeaa.

Omien tunteiden kanssa parjaaminen

Lapsen sairastuminen herattaa usein voimakkaita surun, pelon ja vihan tunteita. Epa-
mukavia tunteita, joista haluaisi nopeasti pois. Kumppanin kanssa keskustelut tunteista
auttavat niiden kasittelyssa. Koska molemmat kokevat ja reagoivat asioihin eri tavalla,

on tarkea jakaa molempien tunteita ja nain lisatd ymmarrysta ja yhteenkuuluvuuden
tunnetta. Toisen tunteiden kohtaaminen lisda laheisyytta. Kun voimme ilmaista turvalli-
sesti kaikkia tunteitamme kumppanille, jaksamme myds rohkaista toisiamme. Jos nain ei
tapahdu, se synnyttaa yksindisyytta ja etddnnyttad kumppaneita toisistaan.

Sairaus muuttaa arkisen paivajarjestyksen ja usein myds tulevaisuuden suunnitelmia. Ta-
han kaikkeen reagoimme eri tavoin ja eri aikaisesti. Siihen, miten reagoimme kokemaam-
me, vaikuttavat aiemmat elamankokemuksemme, psyykkinen selviytymiskykymme ja
kulloisenkin hetken voimavarat.




Sairastuminen vie meidat epavarmuuden ja epamukavuuden alueelle. Talldin luotta-
musta ja vakautta on rakennettava kaikin mahdollisin tavoin. Vanhemmilta tarvitaan
rohkeutta, jotta uskaltaa luottaa oman lapsen toisten hoidettavaksi. Joskus on vaikea
myos luottaa lapsen omiin taitoihin selvita tai lentaa pesasta. Erityisen merkittavaa on
luottamus kumppaneiden valilla.

Vanhempien vastuunjako

Uudessa elamantilanteessa pohdimme usein omaa rooliamme ja tehtaviamme. Vastuu
kotitdiden, ansiotdiden ja vanhemmuuden keskella laajenee usein myds sairaanhoi-
dollisiin tehtaviin. On tarkeaa yhdessa sopia siita, kuka vastaa mistakin tehtavasta. Myds
poikkeuksellisessa ja uudessa elamantilanteessa molemmat vanhemmat pystyvat
vastaamaan perheen arjesta tai lastenhoidosta. On hyva miettia yhdessa adneen myds
mita voimme jattaa tekematta tai siirtda toisten tehtavaksi ja pohtia mahdollisimman
toimivia ratkaisuja. Esimerkiksi vilkon ohjelman suunnitteleminen yhdessa lisaa myos
kaikkien kokemusta yhteen hiileen puhaltamisesta ja onnistumisen kokemuksista. Kun
kumppaneilla on kokemus, etta vastuu ja tydnjako ovat tasapainossa, myds lapsen hoi-
toon liittyen, ennustaa se hyvaa ja pitkakestoista parisuhdetta.

Laheisyys

Erityisen tarkeita parisuhteen kannalta on pienet hetket, jolloin kumppaneilla on mah-
dollisuus levata toistensa lahell, tdma onnistuu esimerkiksi silloin, kun lapset leikkivat,
tai kun lapset ovat menneet nukkumaan. Usein ajattelemme, etta parisuhteen yllapita-
misen pitaisi olla kovin vaikeaa ja yllatyksellista. Parisuhde rakennetaan arjessa; aamun
ja illan toivotuksissa, hyvan unen toivotuksissa ja lahtésuukoissa. Vanhempina osaamme
tarjota lapsillemnme sylia ja turvaa, mutta harmittavan usein vasyneena ja turhautuneena
kumppanin syli voi tuntua liian etaiselta. Tarvitaankin tahtoa siihen, ettéd huomioi kump-
panin aikuisena rakastettuna, ei pelkastaan lapsen vanhempana, tahtoa huomioida
kumppania ja vaalia suhdettamme. Sivulle 14 olemme koonneet parisuhteen vaalimisen
kannalta tarkeita tekoja.

Miten jaatte tunteita ja ajatuksia lapsen sairaudesta tai
erityisen tuen tarpeesta?
Onko vanhemmuuden rooleissanne tapahtunut muutoksia?

Millaiset asiat teitd huolestuttaa tai pelottaa tulevaisuudessa
vanhemmuuteen liittyen?
Mitkd ovat vahvuutenne vanhempana?




Meille olisi tarkeaa, e



Vanhemmuus ei katoa sairastumisen myota

Kun perheessa toinen aikuinen sairastuu akillisesti, se herattda vanhemmissa monen-
laisia ajatuksia. Kuinka sairaus vaikuttaa perheeseemme ja lapsiimme, jaksanko itse olla
vanhempana lasna lapselleni, sailyykd arki perheessamme? Sairastuminen vaikuttaa mo-
niin parisuhteen rooleihin, usein Myods vanhemmuuteen. Sairastuminen vie niin henkisia
kuin fyysisia voimavaroja ja tama ei voi olla vaikuttamatta vanhemmuuteen. Sairastunut
ei pysty tai jaksa olla lasna lapsille niin paljon kuin haluaisi ja toiselle jaa suurempi vastuu
lasten arjen asioista ja kasvatuksesta. Kumppaneiden on tarkeda yhdessa keskustella
uudenlaisesta tavasta olla vanhempia.

Vakava sairastuminen on aina kriisi, johon jokainen perheenjasen reagoi omalla tavallaan.
Talla tavoin sairaus on samaan aikaan yksityinen seka yhteinen, koko perheen jaettu
kokemus. Sairaus herattaa ristiriitaisia tunteita, ei ole tietoa tulevasta, ja se pelottaa seka
herattaa epavarmuutta. Tuttu ja turvallinen arki voi muuttua kertaheitolla. Toisaalta voi
olla, etta sairaus ei viela aiheuta arjessa mitaan nakyvaa tai erityisté muutosta, ja sairau-
den mukanaan tuomat muutokset hiipivat arkeen pikkuhiljaa.

Sairaudesta kertominen lapselle

On tarkeaa miettia yhdessa, miten sairaudesta kerrotaan lapsille. Joskus lapsi tai lapset
ovat jo huomanneet muutoksia arjessa tai vanhemman mielialassa, kaytoksessa tai
reagointitavassa jo ennen kuin sairaudesta puhutaan perheessa. Joskus tieto tulee kuin
salamana kirkkaalta taivaalta, ilman varoitusmerkkeja.

Keskustellessa sairaudesta lapsen kanssa on oleellista, etta:

Lapset saavat kaikissa tilanteissa ikatasonsa mukaisesti avointa ja rehellista tietoa
seka turvaa tunteidensa ilmaisemiseen. Tarkeaa on korostaa, etta sairaus ei ole
kenenkaan syy: ei lapsen, sairastuneen tai kenenkaan muunkaan laheisen.

Luodaan sairaudelle sanat, kerrotaan lapsen ymmartamilla sanoilla, mika sairauden
nimi on ja mita se tarkoittaa. Sairaudesta keskustellessa tulee keskiossa olla lapsen
kokemukset, se, kuinka sairaus tulee vaikuttamaan lapsen kokemuksiin perheen
arjesta tai vanhemmistaan. Keskusteltavia asioita voi yrittaa konkretisoida esimerkik-
si piirustusten avulla.

Aikuiset aloittavat keskustelun sairaudesta osoittaen, etta asiasta saa puhua ja kes-
kustella. Aikuisen tehtava on tukea lasta pikemmin kuin ladata pdytaan mahdolli-
simman paljon tietoa sairaudesta. Hoidosta ja hoitojen sivuvaikutuksista voi kertoa
paapiirteittain, toivoa yllapitaen ja hyvia hoitotuloksia korostaen. On tarkeaa antaa
tilaa tunteille, kysymyksille, ihmetykselle. Lapsien kokemuksia ja ajatuksia on hyva
kuulla seka keskustella mahdollisista peloista.



Vanhemman vaikea sairaus on aina kuormittava lapsille. Lapsi voi reagoida vanhemman
sairastumiseen monella tavalla. Surun lisaksi lapsi voi olla huolissaan vanhemmasta,
mika voi nakya fyysisina oireina, kuten vasymisena, univaikeuksina, paa- tai vatsakipuna,
seka psyykkisina oireina kuten pelkoina, kiukkuisuutena, vetaytymisena, surumielisyytena
tai taantumisena. Lapsella tai nuorella voi ilmeta keskittymisvaikeuksia, kaytoshairioita,
sosiaalisten suhteiden vaikeutta tai toisaalta varhaista aikuistumista ja vastuun kantoa.
Joskus reagointi vanhemman sairauteen voi tulla viiveellakin. Toisaalta lapsi tai nuori voi
selviytya paremmin kuin aikuiset etukateen ajattelevatkaan

Millaisia ajatuksia ja tunteita teillé herdsi, kun sairaudesta piti kertoa lapsille?
Miten pddtitte kertoa sairaudesta?
Miten lapsenne reagoi asiaan? Jos perheessdnne on useampia lapsia,

reagoivatko he eri tavalla?
Millaisia ajatuksia ja tunteita lasten reaktiot herdttivdt teissa?

Potilas, mutta ennen kaikkea vanhempi

Vanhemmuus ei katoa sairastumisen myota, eika sitad saa vanhemmialta riistaa. Vanhem-
muus voi muuttua, valiaikaisesti tai pysyvasti. Tarkeaa on, etta vanhempi on lapselle jol-
lain lailla saatavilla, 1asna ja Iahella, niin emotionaalisesti kuin fyysisestikin. Lapsi tarvitsee
vanhemman, joka pystyy kasittelemaan omia jarkytyksen tunteitaan seka ennakoimaan
tulevaa, selittémaan ja kertomaan esimerkiksi tulevista hoidoista, ja kykenee pitdmaan
huolta siita, etta arki on toimivaa. Lapset tarvitsevat vanhemman, joka kykenee myds itse
ottamaan vastaan apua.

Vanhempikin tarvitsee lohduttamista. Vanhempi voi kokea syyllisyytta siita, ettei ole
kyennyt suojelemaan lapsia karsimyksen kohtaamiselta. Sairaus ei kuitenkaan oikeuta
vanhempaa vetaytymasta taysin elamasta ja perheen arjesta, lapsen laiminlydntiin tai
vakivallan uhkaan. Lapsella tai nuorella pitaa olla turvallinen arki joka paiva. Vanhemman
jaksamisesta ja reagointitavoista on puhuttava ammattilaisille avoimesti, ja tarvittaessa
haettava tukea vanhemmille ja perheelle.

Tunteet lydvat varmasti kriisitilanteessa vanhemmillakin valilla yli. Silloin on muistettava
pyytaa anteeksi. Sairaus ei saa estaa eldmaa tassa ja nyt, mutta kriisitilanteessa ei ole
mielekasta pyrkia taydelliseen vanhemmuuteen tai kodinhoitoon.



Uusi terveydenhuoltolaki velvoittaa terveydenhuoltoa ottamaan lapset huomioon
vanhempaa hoidettaessa. On tarkeaa huomioida, etta sairastunut on myos vanhempi
lapselleen.

Onko vanhemmuus perheessdnne muuttunut sairauden myétd, esimerkiksi onko
rooleissanne tapahtunut muutosta? Miten ja millaista muutosta?

Millaiset asiat teitd huolestuttavat tai pelottavat tulevaisuudessa liittyen vanhem-
muuteen? Mitkd ovat vahvuutenne vanhempana?

Riskeja ja tukea

On tarkeaa, etta lapsi tai nuori ei saa joutua vanhempien valisten parisuhteen asioiden
kuormittamaksi. Perheen yhteiset, arkiset hetket vahvistavat lapsen turvallisuuden
kokemusta. Lapsia ja nuoria auttaa myos tavallinen arki: paivahoidon, koulun ja harras-
tusten jatkuminen. Myos laheisten, isovanhempien ja ystavien tapaaminen tukee lasta
tai nuorta. Vanhempien on hyva pitaa kiinni turvaa tuovista normaaleista rajoista ja kas-
vatuksesta. Lapsella ja nuorella on edelleen lupa iloita tavallisista asioista, ihastuksista ja
idoleista. My6s tilanteen normalisointi on tarkeaa: muutkin perheet ovat tassa tilantees-
sa, muillakin saman kokeneilla on samanlaisia tunteita ja ajatuksia.




Sisaruksetkin tarvitsevat tukea

Yhden lapsen tarpeet ja huoli voivat vieda vanhempien huomion ja voimavarat. Perheessa
voi olla kuitenkin samaan aikaan myos sisaruksia, jotka myos kaipaavat ja tarvitsevat samaa
huomiota ja voimavaroja. Sisaruksen sairastuessa on tarkeaa, ettd muiden sisarusten perus-
arki pysyisi mahdollisimman ennallaan, paivakoti, koulu, kaverisuhteet, leikki ja harrastuk-
set jatkuisivat muuttumattomana. Lahiverkosto, sukulaiset, ystavat ja naapurit kannattaa
virittaa hoitorinkiin, joiden kanssa jaetaan huolenpitovastuuta sisaruksista ja kotitoista

Sisaruksien kanssa tulee myos keskustella heidan kokemuksistaan ja tunteistaan. Terveella
sisaruksella voi olla ristiriitaisia tunteita: surua, syyllisyytta, hapeaa, kiukkuisuutta ja toivot-
tomuutta. Tarkeaa on valittaa sairastuneen sisaruksille tunteen, etta saa olla terve. Rehelli-
nen, avoin ja ikdkauden huomioiva keskustelu vahvistavat lasten selviytymiskykya, se, etta
perheessa on tilaa tunteille ja kysymyksille. Lapsille tulee kertoa avoimesti, miten sairaus
meidan perheemme elamassa tarkoittaa ja miten se nakyy.

Jokainen lapsi kaipaa tulla rakastetuksi ja huomatuksi, koko ajan. Jos mahdollista, vanhem-
pien on hyva yrittaa viettaa aikaa kaikkien lasten kanssa. Ajanvieton ei tarvitse olla suureel-
lista: yhteinen leffahetki kertoo lapselle, etta olet minulle tarkea.

Millaiset asiat teiddn perheessdnne ovat tdrkeitd toimivan arjen kannalta?
Millaisissa asioissa teiddn perheenne tarvitsee apua?

Mitkd yhdessd tehtdvdt asiat tuovat perheeseenne iloa ja
yhteenkuuluvuuden tunnetta?
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