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"Emme voi pyyhkid pois syopdcd
eldmdmme tarinasta, mutta voimme pddittdd,
mitd Rirjoitamme seuraavaan kappaleeseen.”

Magali, belgialainen valmentaja ja kokemusasiantuntija

"Kun se lécdkdri kertoi, ettd mulla on
aivokasvain, soitin ensin toihin ja sitten
vaimolle. Se lGhiesimies sai kuulla kaiken.
Vaimolle sanoin, ettd dld tule hakemaan,
tulen julkisilla kotiin."

Mind, syopad ja tyo -hankkeen osallistuja

"Se oli kylld ihan hullua, mutta enemmdn
kuin se sybpd, mua huoletti hiusten lGhté ja se,
ettd jouduin sivuun kiinnostavasta projektista.”

Mind, syopad ja tyo -hankkeen osallistuja

Esipuhe

HYVA LUKIJA,

hienoa ettd olet saanut Kisiisi Hyvinlaatuisen tyon jiljilli -kirjan. Luvas-
sa on kertomuksia tydelimin eri nikokulmista, kokemuksia ja havain-
toja tyeldmistd sairastumisen jilkeen, ty6hon paluun ilon ja surun het-
kistd ja kuntoutumisesta.

Suomessa kolmasosa syopddn sairastuneista on tydikdisid, mikd tar-
koittaa yli 10 000 henkil6d vuosittain. Talld hetkelld tunnetaan yli 200
eri syopatyyppid. Syopihoidot ovat yksilollistyneet ja hoitojen mahdol-
liset vaikutukset ty6- tai toimintakykyyn vaihtelevat. Moni sy6piin sai-
rastunut palaa sairastumisen jilkeen tydelimain joko tdysin tai osittain
tyokykyisend, suurin osa vuoden sisilli diagnoosista. Tama kiy ilmi
Suomen Sydpipotilaat ry:n Sydpd ja tyo -kyselystd (2019). Kyselystd il-
meni, ettd 58 % vastaajista oli sydpihoitojen ajan sairauslomalla, kun
taas 27 % kivi vililld tSissd ja oli osittain sairauslomalla. Ainoastaan 9
% kavi hoitojen ajan tdissi. Moni sinnittelee patkitoissi tai toimii free-
lancerina ja osa on kokenut irtisanomisen palattuaan ty6hon syovin jil-
keen. Tarinoita on yhti paljon kuin syopiin sairastuneita.

Millainen on syopdin sairastuneen uusi normaali? Millaisia tyollis-
tymisen ja téihin paluun haasteita sairastunut kohtaa? Sy6péin sairas-
tuminen ei ole pelkistddn toipumista fyysisistd hoidoista, vaan totut-
tautumista uudenlaiseen arkeen sydvin kanssa tai sen jilkeen. Joillekin
jad syovistd tai sydpihoidoista ohimenevii tai pysyvid haittavaikutuksia
— lymfaturvotusta, neurologisia tai kognitiivisia oireita, uupumusta, ah-
distusta tai masennusta. Fyysinen ja henkinen visymys eli sydpéin liitet-
tavd fatiikki on tutkimusten valossa yleisti ja yksi sairastuneiden suurim-
mista huolenaiheista. Vaikka onnistuneita kokemuksia on ilahduttavan
paljon, voi toihin paluu olla eri syistd hankalaa, eikd tukea vilttdmattd




ole helppo 16ytid. Kovin monen onnistuneen kuntoutumisen taustalla
on omatoimisuus ja aktiivinen tuen hakeminen. Sy6pi ja tyd -kyselys-
td (n=376) kivi my6s ilmi, ettd ainoastaan 30 % vastaajista hakeutuu
kuntoutukseen, vaikka yli 90 % kertoo sy6vin vaikuttaneen fyysiseen,
psyykkiseen tai sosiaaliseen toimintakykyyn. Vastaajista ainoastaan 45
%:lle on tarjottu psykososiaalista tukea diagnoosin jilkeen, ja kolmella
neljistd vastaajasta sydpdin sairastuminen vaikuttaa myds toimeentulon
heikkenemiseen. Reilu puolet kyselyn vastaajista on hyddyntinyt Syo-
pdjirjestdjen palveluita.

SYOPA JATYO

onnistumisia ja haasteita
diagnoosista kuntoutukseen

Syopa ja tyo -kyselyn (2019) kansi. Kuva: Suomen Sydpapotilaat ry.

Keviilld 2020 Suomen Sydpipotilaat ry kartoitti nettikyselylld (n=256),
miten hyvin tyoikiiset sydpddn sairastuneet tuntevat kuntoutussuunni-
telman, kuka suunnitelman on laatinut ja missd vaiheessa hoitopolkua,
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sekd onko suunnitelma auttanut omassa kuntoutumisessa. Ainoastaan
15 % vastaajista kertoi kuulleensa kuntoutussuunnitelmasta, ja suunni-
telma oli tehty vain harvalle. Suunnitelma laaditaan yleensi tyotervey-
dessd, mutta vastaajat toivoivat suunnitelman laatimisessa enemmin
moniammatillista yhteistyotd erikoissairaanhoidon ja tydterveyshuollon
vililla. Erds vastaaja kiteytti toiveensa seuraavasti:

"Potilaalle [on] tirkeid, etti vaikeiden ja wuvuttavien hoitojen jil-
keen tietdisi, ettdi saa apua kunnon ja jaksamisen kohottamiseen.
Eikid jdisi yksin asian kanssa.”

Syksyn 2020 kyselyssd kartoitettiin tyoikiisten sydpddn sairastuneiden
toiveita syopdsairaanhoitajille. Sairastuneet arvostavat kohtaamisissa
syopisairaanhoitajien kanssa yksilollisten tarpeiden huomioon ottamis-
ta. Hoitojen aikana hoitajilta saa tietoa omasta syopityypistd ja syovin
hoidosta, mutta potilaat kaipaavat enemmin tietoa myds eliminlaatuun
liittyvistd asioista sekd siitd, miten syopi voi vaikuttaa tyo- tai toiminta-
kykyyn.

Ty6 on monelle tirked osa identiteettid ja tydstd sivuun joutuminen
— hetkeksi tai lopullisesti — voi olla kriisin paikka. Sairastuminen voi ai-
heuttaa pelkoa tydttomyydestd ja jaksamisesta sekd huolta ldheisistd, ja
poissaolo tdistd saa pohtimaan myds omia ammatillisia taitoja. Mitd jos
ei voi endd palata vanhaan tydarkeen tai ammattiin? Miten tySorientoi-
tunut ihminen 16ytdi uusia merkityksid tyokyvyttomyyselakkeelld?

”Elossa ja osallisena, myos tyoelimassi!” -hanke alkoi elokuussa 2017,
ja kolme vuotta on kulunut uskomattoman nopeasti. Alusta alkaen
hankkeesta on pyritty tekemiin osallistujiensa nikoinen, ja ndin myds
tapa puhua tyoikiisistd syopaidn sairastuneista on muuttunut ja saanut
oman muotonsa. Hankkeen tyénimeni on jo pitkdan kiytetty Mini,
syopd ja tyo -nimei, samoin Hyvinlaatuinen ty -slogan tuli ehdotukse-
na eriiltd syopdin sairastuneelta sosiaalisessa mediassa.

Hankkeen ensimmiisten kuukausien aikana saimme tukea aktiivi-
sesta ideariihen porukasta, jonka kanssa tapasimme useamman kerran
syksylld 2017. Vapaachtoisten kanssa kartoitimme toiveita toiminnalle,
toiminnan rajausta, toteutusmuotoja ja vertaistapaamisten ajankohtia.
Ensimmiiset vertaisryhmit — Tydmatka tydnhakijoille sekd Taukohuone
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tyohon palaaville ja palanneille — alkoivat lokakuussa. Kyselyiden rooli
on ollut merkittivd koko hankkeen aikana: niiden kautta kertyy arvo-
kasta tietoa tyoikiisten sairastuneiden toiveista, tydelimin realiteeteista
ja huolenaiheista. Hankkeen aikana on lisiksi valmistunut toimeksian-
tona kolme opinndytetydta.

Toimintaa on toteutettu tarvelihtdisesti. Reilun kolmen vuoden ai-
kana on jirjestetty kasvokkain tai etiyhteyksien vilitykselli kohtaavia
vertaisryhmid, yksilokonsultaatiota ja -ohjausta, temaattisia tapahtumia,
seminaareja ja anonyymid ryhmichattia Tukinetin alustalla. Osallistu-
jat ovat my0s toimineet vapaachtoisrooleissa chat-ohjaajina, alustajina
tilaisuuksissa ja vieraina podcastissa. Moni osallistuja on jakanut oman
tydelimin tarinansa Terveisid tydelimistd -blogisarjassa. Vertaisryhmii
on pidetty Uudellamaalla, Pirkanmaalla sekd Pohjois-Karjalassa. Etdyh-
teyksien ansiosta niihin on voinut osallistua valtakunnallisesti.

Tamin kirjan tarkoitus on tarjota vertaistukea ja kertomuksia tosield-
mistd omien pohdintojen tueksi, mutta ne sopivat my6s tyollistimisen
ammattilaisille, tydnantajille ja terveydenhuollon toimijoille nakoalaksi
sairastuneiden todellisuuteen. Kirjoituksissa kuvastuvat eri nikokulmat
— tyoikiisten sydpddn sairastuneiden, hanketyontekijéiden, vapaachtois-
ten ja yhteistyokumppanien. Kirjan tekstit on teemoitettu, ja kirjoittajil-
le on annettu mahdollisuus kirjoittaa nimimerkilla.

Limmin kiitos kaikille oman tarinansa ja kokemuksensa jakaneille.
Vuosien 2017-2020 aikana sarjassa julkaistiin yli seitseminkymmenti
kirjoitusta. Terveisid tyoelimistd -blogisarja jatkaa edelleen elimiinsi
myos sihkdisesti. Uusia blogikirjoituksia voi tarjota jatkossakin. Loydit
blogisarjan kirjoitukset osoitteesta Syopajatyo.fi.

Kiitokset my®s kaikille Mini, sydpi ja tyd -hankkeen osallistujille, va-
paachtoisille seki kumppaneille. Olette kullanarvoisia! Kiitokset my6s
mahtaville tydkavereille. On ollut ilo tehdid merkityksellistd tyota kans-
sanne.

Hyvanlaatuisin tyoelamaterveisin,
EMMA ANDERSSON

Mind, syopd ja tyo -hankkeen projektipdallikko

Helsingissa joulukuussa 2020
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https://syopajatyo.fi/ajankohtaista/blogi/terveisia-tyoelamasta/

Lahteet:

Suomen Sydpipotilaat ry (2020): Kuntoutussuunnitelma-kysely ty6-

ikdisille sydpédn sairastuneille

Suomen Sydpipotilaat ry (2019): Syopi ja tyd -kysely

Suomen Syopipotilaat ry (2020): Tyoikdisten syopdin sairastuneiden

toiveet syopasairaanhoitajille -kysely

Suomen Sydpipotilaat ry & Suomen Ty6terveysladkiriyhdistys ry

(2020): Kuntoutussuunnitelma-kysely tyoterveyshuollon lddkireille
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LISAA AIHEESTA:

Kyselyselvitykset ja julkaistut opinnaytetyot I6ydat Syopajatyo.fi-sivus-
tolta hakusanoailla "Selvitykset ja opinndytetyét”.

Tutustu my06s Syopa ja tyo -teemasta julkaistuihin artikkeleihin, uuti-
siin ja vieraskyniin sivuston osiossa "Sydpd ja tyd mediassa”.

Suositus my6s Syopa ja tyd -podcastin jaksoille. Esimerkiksi jakson
"Pikakurssi tydhonpaluun keinoista" haastattelussa tydterveyshuollon
ja yleisladketieteen erikoisladkari Sari Uino kertoo, mita tyoterveys-
neuvottelussa tapahtuu, mita osa-aikaratkaisuja voi tydhon paluus-
saan harkita ja mika on 30-60-90 -saanto. Jakso |6ytyy osoitteesta
Syopajatyo.fi ja podcastia voi kuunnella myos Spotifyssa ja Anchorissa.

Suomen Sydpapotilaat ry toteutti kevaalla 2020 kaksi kyselya
kuntoutussuunnitelmasta, sen tunnettuudesta ja avusta sairastu-
neen kuntoutumiselle. Kyselyt tehtiin tydikdisille sydpddn sairastu-
neille ja yhteistydssa Suomen Tyoterveyslddkariyhdistys ry:n kanssa
tyoterveyshuollon laakareille. Kyselyiden tuloskoosteet |6ytyvat
Syopajatyo.fi-sivuston uutisista hakusanalla "kuntoutussuunnitelma’.

Minna Anttonen:
Hankehakemuksesta
eldvaan elamaan

5.11.2020

"SYOPAPOTILAS ON yksilo tydelimdtarpeiden ja osallisuuden siilymisen kan-
nalta. Syovin hoidossa voitaisiin ottaa timd seikka paremmin huomioon.”
Lause on lainaus hakemuksesta, jonka perusteella Sosiaali- ja terveysjir-
jestojen avustuskeskus (STEA) myonsi “Elossa ja osallisena, myds tyo-
elimissi!” -hankkeelle (2017-2020) rahoituksen. Hankkeen taustana
olivat eurooppalaiset raportit, jotka nostivat Sydpdjirjestoissd vahvassa
roolissa olevan psykososiaalisen tuen rinnalle pitkikestoisen sosio-eko-
nomisen tuen tarpeen osana sairastuneen kuntoutumista.

Toimeentulo ja osallisuus ty6hon ovat kipeitd teemoja. Moni hank-
keen ideoinnissa mukana ollut kuvasi tilannettaan ristiriitaisena. Yheiil-
td mukana oli kiitollisuus saadusta syopihoidosta ja elimin jatkumises-
ta vakavan sairauden jilkeen, toisaalta uusi arki odotti, ehki kokonaan
vailla tyotd. Huoli omasta ja liheisten taloudellisesta selvidmisestd painoi
samalla, kun piti vield kuntoutua, kdydd kontrolleissa ja mahdollisesti
jatkaa syopahoitoja. Tydelimahanke keskittyi tukemaan ihmisii takaisin
tyoelimiddn tai toteamaan, ettd voimat eivit endd tydelimiosallisuuteen
riitd. Erityisesti tdlloin korostui sosiaaliturvan osaamisen ja yksilollisen
palveluohjauksen tarve. Hankkeen jilkeen voi todeta, ettd mahdollisuus
osa-aikatyohon siten, ettd se olisi mielekdstd sekd tyontekijille ettd tyon-
antajalle, on muutos, josta sekd yksilot ettd yhteiskunta hydtyisivit.

Tyoikiiset syopdin sairastuneet ja heiddn tydssi jaksamisensa seki tar-
vittaessa mahdollisuus osa-aikatyohon ovat Euroopan talousalueella tir-
keitd poliittisia kysymyksid. On ollut hienoa huomata, etti toiminta ja
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https://syopajatyo.fi/suomen-syopapotilaat-ry/selvitykset-ja-opinnaytetyot/
https://syopajatyo.fi/?s=kuntoutussuunnitelma

tavoitteet ovat osa koko maanosaa koskettavaa kehitystd. Hanke vastasi
ajassa esiin nousseisiin tarpeisiin; sen onnistuminen on erinomaisen tii-
min ansiota. Kotimaisten ja kansainvilisten verkostojen kautta hank-
keen tyontekijit ovat kasvattaneet osaamistaan, ja tekemisen laatu on
ollut erittdin korkea.

Yli kolmen vuoden tydrupeaman aikana on koottu syopéin sairastu-
neen tydelimakysymyksiin liittyvii tietoa yhteen ja tehty asiaa nikyvik-
si sekd vertaistoiminnassa ettd neuvontatydssi. Erityisen ilahduttavaa on
ollut asiakaslihtoinen ja vahvistunut yhteistyo alueyhdistysten ja poti-
lasjdrjestojen kesken.

Kolmen ja puolen vuoden aikana on tullut todennetuksi, ettd syo-
pdin sairastuneen polku takaisin tydelimiin on yksilollinen eikd péisy
tyollistymistd tukevien viranomaispalveluiden piiriin ole yksinkertaista.
Jarjestolahtdinen auttamistyd on kiteytynyt vertaistukeen ja palveluoh-
jaukseen. Kolmannen sektorin tyontekijoiden apu ja vertaisten kannus-
tus yksiloille palvelujirjestelmissd navigoimiseen on tarpeen. Asia on
varsin tuttu sosiaali- ja terveysalan jirjestoille. Potilasjirjestot kuvaavat
terveydenhuoltoa ja siihen liittyvidd palvelujirjestelmid labyrintting, eiki
suotta. Vammaisjirjestdilldi on Suomessa pitkit perinteet tyollistymisen
tukemisessa, kun taas potilasjirjestoille asia on uudempi.

Kun rahoitusta toimintaan haettiin, alkuperiinen ajatus keskittyi l4-
hinna rahoitusohjelman tavoitteiden mukaisesti yksiléiden tukemiseen.
Hanke lihti laajenemaan orgaanisesti, kun tyontekijoitd pyydettiin
luennoimaan ja kertomaan aihepiiristd tyohon palaavan sy6péin sairas-
tuneen eri sidosryhmille. Jopa tydterveyshuollon toimijoiden parissa on
koettu tarvetta kasvattaa syopiselviytyjien tyohon paluuseen liittyvii
osaamista. Olemme kiyttineet syntyneen kiinnostuksen hyviksemme,
pyrkineet jakamaan kertynyttd tietoa ja kdytettdvissd olevien voimavaro-
jen mukaan my®ds osallistuneet keskusteluun aiheesta.

Sy6péin sairastunut eldd verkostossa, jota voi tarkastella hoidon ja
tuen kehikkona (engl. Care map). Tybelimiosallisuuden siilyminen lipi
hoitojen onnistuu paremmin, jos sairastuminen diagnoosista kuntou-
tukseen hahmottuu verkostona, jossa asiat ovat toisistaan riippuvaisia.
Sujuva syopisairauden hoitopolku on elimii pelastava asia, mutta se ei
kulje tyhjiossd. Tydelimahanke pddttyy korona-aikana. Jirjestotoimin-
nan resurssit tiukkenevat samalla kun tyollistymistéd tavoittelevien tyd-
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markkinatilanne huononee yhteiskunnassa. Lisiksi epidemiatilanne voi
aiheuttaa erityisesti sydpdpotilaille tyollistymisen rajoituksia terveyden
suojelun vuoksi.

Hankkeen kumppaneina ovat toimineet Suomen Syopayhdistys seki
Eteld-Suomen, Pirkanmaan ja Pohjois-Karjalan Sydpayhdistykset. Li-
siksi yhteistyotd on tehty voimavarojen mukaan alueyhdistysten ja po-
tilasjdrjestdjen kanssa eri puolilla Suomea. Hankkeen alkutaipaleella
maakuntakiinnittyneisyys korostui ja vertaisryhmii jirjestettiin kaikissa
kolmessa maakunnassa. Tarve valtakunnallisille palveluille tuli nopeasti
ilmi, ja ratkaisuna nihtiin digitaalinen osallistuminen.

Lammin kiitos hankkeen kaikille osallistujille, ohjausryhmin jasenille
ja yhteistyokumppaneille!

Kirjoittaja toimii Suomen Syopdpotilaat ry:n toiminnanjohtajana ja vas-

tasi "Elossa ja osallisena, myos tyoelimdssi!” -hankkeen avustushakemuksen
kirjoittamisesta.
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Emma Andersson:
SyOpadan sairastunut kdsitteissa

10.11.2020

KENESTA PUHUMME, kun tarkoitamme sy6vidn kokenutta yksilod? Mikd
on korrektia ja miki koetaan vieraaksi? Ovatko termit potilas ja asiakas
edelleen ajankohtaisia? Entd miten sy6vin sairastanut, palvelunkiyt-
tijd tai sydpikuntoutuja luovivat kisiteviidakossa? Mitd ihmettd tar-
koittaa sydpiselviytyji?

Termeilld on vilid ja niilld vaikutetaan tapaan puhua syovistd. Pahim-
massa tapauksessa puheella voidaan yllipitdd syopéin liittyvdd stigmaa,
virheellisid kasityksid ja ennakkoluuloja. Sydpihoidot ovat kehittyneet
huomattavasti, ja moni jid eloon ja pystyy jatkamaan tydelimissi sai-
rauden kanssa tai sen jilkeen. Kisitteet luovat merkityksid, ja niilld voi-
daan vaikuttaa myos tunteisiin. Késitteiden voidaan ajatella sijoittuvan
tiettyyn eliminvaiheeseen tai kohtaan sairastumisen polulla — nikokul-
man mukaan.

Moniulotteinen sydpiselviytyji-kisite pohjautuu englanninkieliseen
termiin cancer survivor. Suomenkielinen kdinnds on joustamattomampi
kuin alkuperiinen englanninkielinen. Termind syopaselviytyjd tuntuu ja-
kavan mielipiteitd, silld siind voidaan nihda taistelumetafora, johon moni
ei voi samaistua. Cancer.net -sivuston mukaan syopiselviytyjilld viitataan
henkil66n, jolla on taustalla sydpddn sairastuminen. Sininsd kokemuk-
sellisuus riittdd, muuten termi ei ota kantaa syopistatukseen tai diagnoo-
sin ajankohtaan. Kyseinen termi voi olla lilan rajaava, silld kisite saate-
taan ennen kaikkea liittdd menneeseen tai sitten henkild edelleen eldi
elimiinsd syovin kanssa eiki vilttimittd identifioidu sydpaselviytyjiksi.

Cancer.net listaa lisaksi kolme erilaista selviytymisen vaihetta. Akuu-
tilla selviytymiselld viitataan sydpidiagnoosiin ja hoitojen padttymiseen.
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Kisite keskittyy syovin hoidollisiin nikdkulmiin. Laajennetulla selviyty-
miselli tarkoitetaan hetked, jolloin sydpdhoidot pddttyvit ja aikaa hoi-
tojen padttymisestd on kulunut jokunen kuukausi. Huomio on hoito-
jen vaikutuksissa. Pysyvilli selviytymiselli viitataan ajanjaksoon, jolloin
useampi vuosi on kulunut hoitojen paittymisestd ja uudelleen sairastu-
minen ei vaikuta todennikoiseltd.

Erinomaisen lisinsi termivyyhtiin tuo kisite co-survivor, jolla viita-
taan henkil6n, joka on hoitanut tai ollut ldsni ystivin tai liheisen sai-
rastaessa. Voisiko sen kidintid ensisijaisesti myotaselviytyjiksi?

Mini, syopd ja tyd -hankkeessa kdytimme eniten sanaa syopdin sai-
rastunut; se tuntuu sopivan moneen tilanteeseen neutraalilla tyylilldan.
Sen alle mahtuvat parantuneet, kroonikot, kuntoutujat ja hoidoissa
edelleen kiyvit. Potilas-termin kiytt6d nikee eniten terveydenhuollos-
sa, jossa hoidon tai intervention kohteena on sairastunut. Potilas-sanalle
on oma hyvi paikkansa: potilaana voi tuudittautua hoidon saajan roo-
liin ja olla avunsaajana. Potilaana voi heittiytyi jirjestelmin huomaan ja
hengihtdd hetken, pitid oma toimijuus tauolla. Aina ihminen ei lakkaa
olemasta potilas. Moni kroonisen tai levinneen syovin kanssa eldvi ei
kuitenkaan vilttdimited halua olla ikuisesti potilaan roolissa, vaan haluaa
ottaa aktiivisen toimijuuden haltuun. Kokea olevansa yksilo.

Milloin sydpéin sairastunut lakkaa olemasta potilas? Astuessaan ulos
syopapoliklinikan ovista hoitojen pdityttyd? Millainen identiteetti hi-
nelle muodostuu?

Miti itse ajattelet kisitteiden osuvuudesta? Kuvastavatko ne sydpidin
sairastumista vai jattavitko ne enemmin kysymyksid auki? Onko kisit-
teiden kiytto tilanne- tai tapauskohtaista?

Kirjoitus mukailee alun perin 22.9.2017 osoitteessa Syopapotilaat.fi ilmes-
tynyttd blogitekstid " Ierveisii tyoelimdsti: Kadonneen selviytyjin jiljilla?”

Lahde:
Cancer.net (2019): What is Survivorship?
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Mira Roine:
Roordinaattorina Toimintakyky kuntoon
-avustusohjelmassa

2.11.2020

SOSIAALI- JA terveysministerié perusti vuonna 2017 Suomen itsendisyy-
den 100-vuotisjuhlan kunniaksi kolme avustusohjelmaa, joiden tavoit-
teena oli poistaa eriarvoisuutta ja lisitd yhdenvertaisia mahdollisuuksia
yhteiskunnassa. Jokaiselle avustusohjelmalle valittiin koordinaatiohan-
ke, jonka tehtivini oli mm. tukea ohjelmahankkeiden verkostoitumista
ja vaikuttavuutta (ks. lihde).

Tissa kirjoituksessa kuvataan lyhyesti kokemuksia ohjelmatyostid Toi-
mintakyky kuntoon -avustusohjelman koordinaattorin nikokulmasta.
Toimintakyky kuntoon -ohjelmasta rahoitettiin 20 erillistd kehittdmis-
hanketta, joissa kohderyhmini olivat sellaiset tydikiiset suomalaiset,
joiden toimintakyky on eri syistd heikentynyt tai vaarassa heikentyi.
Myos Suomen Sydpipotilaat ry:n Mind, sy6pi ja tyd -hanke on ollut osa
titd ohjelmaa. Ohjelman koordinaattorina on toiminut Silta-Valmen-
nusyhdistys ry Tampereella.

Koordinaatiohankkeen tehtava ja tyoskentelytavat

Koordinaatiohankkeen keskeiseni tavoitteena on ollut ohjelmaan kuu-
luvien osahankkeiden verkostoitumisen tukeminen seki mm. arviointi-
ja hanketyon osaamisen vahvistaminen. Tydskentelyn lihtokohdaksi on
otettu osahankkeiden tarpeet, joita on selvitetty mm. heti ohjelmakau-
den alussa hanketoimijoille tehdylli tarve- ja osaamiskartoituksella. Kar-
toituksen tuottamaa tietoa on syvennetty ohjelmakauden alussa kasvok-
kaisissa tapaamisissa ohjelmakoordinaattorin vierailuilla osahankkeiden
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luona sekd myShemmin hankeverkoston yhteisissd tapaamisissa kasvok-
kain ja digitaalisesti.

Ohjelmahankkeiden verkostoitumisen edistamiseksi hankeverkostol-
le kahdesti vuodessa jirjestetyt tydseminaarit ovat osoittautuneet toimi-
vaksi konseptiksi. Kaikki ohjelmaan kuuluvat hankkeet koottiin yhteen
ensimmiiseen kasvokkaiseen tapaamiseen loppusyksystd 2017 ja timin
jilkeen hanketoimijoille on jarjestetty koko ohjelmakauden ajan vuosit-
tain kaksi kasvokkaista tydseminaaria (lukuun ottamatta vuotta 2020,
jolloin syksyn tapaaminen jirjestettiin koronatilanteen vuoksi verkossa).
Kasvokkaisten tydseminaarien sisiltéihin on koottu asiantuntijapuheen-
vuoroja hanketoimijoiden toivomista hankety6n teemoista (mm. vies-
tintd, arviointimenetelmit ja raportointi) sekd varattu aikaa vertaistys-
kentelylle. Kasvokkaisten seminaarien vililld on jarjestetty kuukausittain
tydkokouksia koordinaatiohankkeen ylldpitimassa virtuaalitilassa. Sdin-
néllinen yhteydenpito on edesauttanut hankkeiden verkostoitumista ja
vahvistanut ohjelmaan sitoutumista.

Ohjelmatyén tulokset

Ohjelmaan kuuluvilta hankkeilta kerityn palautteen perusteella ym-
mirrys arvioinnin merkityksestd jirjestd- ja hanketyossd on keskimai-
rin vahvistunut koulutusten ja muun yhteisen tydskentelyn seurauksena.
Valtaosa ohjelmahankkeista on ottanut kdyttoonsi systemaattisen toimin-
takykymittarin (12 hankkeella kiytossd on Kykyviisari) ja soveltanut toi-
minnassaan my9s muita arviointimenetelmi (esim. Seiska-itsearviointi).

Koordinaatiohankkeen tuella ohjelmakokonaisuuden sisilld on syn-
tynyt uusia, omaa toimintaansa muilta oppien kehittdvid hankeryh-
mittymid. Yhteisty6ssi on onnistuttu levittimadidn monisyisempdd toi-
mintakykytietoa sidosryhmille ja nostamaan esiin yhteisia havaintoja
ajankohtaisista ilmioistd alan seminaareissa ja muissa tilaisuuksissa.

My®és koordinaatiohankkeen kidynnistimi yhteistyo akateemisten tut-
kimushankkeiden kanssa on auttanut sekd tutkijoita ettd ohjelman osa-
hankkeita kartoittamaan yhteisid tutkimusaiheita ja yhteiskunnallisen
vaikuttamisen paikkoja. Yhdessd esiin nostetut havainnot palveluiden
katvealueista voivat pidemmilld aikavililla nikyd esimerkiksi uudenlai-
sina, olemassa olevia rakenteita tdydentdvind monitoimijaisina ratkaisu-
malleina.
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Ohjelmaty6n haasteet

Kaikki ohjelmaan kuuluneet hankkeet taustaorganisaatioineen eivit ole
kiinnittyneet yhteistyoverkostoon kovin kiinteisti, mitd selittinee aina-
kin osin niiden toiminnan ja/tai kohderyhmin erityisyys. Myos ohjelma-
hankkeiden maantieteellisilld etdisyyksilli on hanketoimijoiden kanssa
kiytyjen keskustelujen perusteella ollut joskus ratkaiseva merkitys. Toi-
nen ohjelmahanke on voitu kokea temaattisesti tai tydmenetelmiltddn
hyvin liheiseksi ja yhteistyo kiinnostavaksi, mutta vilimatkan ollessa sa-
toja kilometrejd kiytinnon syyt (aika, raha, muut resurssit) ovat estdneet
yhteistyon syventymisen arkisen tydn tasolle. Ohjelmakokonaisuuteen
kuuluvien hankkeiden moninaisuus selittineekin osaltaan ohjelmaan
kiinnittymisen asteessa ja koordinaation merkityksellisyydessd koettu-
ja eroja. Osa ohjelman osahankkeista on kokenut koordinaation erit-
tdin tirkeaksi, hyodyntinyt saatavilla olevaa tukea siannollisesti tai ol-
lut muuten aktiivisesti jakamassa omaa osaamistaan yhteiseksi hyviksi.
Vastaavasti joidenkin hankkeiden toiminnassa ohjelmaan kuuluminen
ei ole ndytrdytynyt kovinkaan merkitykselliseni eiki koordinaatiohank-
keen tarjoamaa tukeakaan juuri ole kaivattu. Kuitenkaan yksikdin han-
ke ei ole jddnyt tai jittdytynyt kokonaan yhteistyon ulkopuolelle, vaan
kaikkien kanssa on toteutettu ainakin joitakin yhteisid toimenpiteiti.

Lopuksi

Toimintakyky kuntoon-hankeverkostossaon ollutlaajaltiasiantuntemus-
ta toimintakyvyn eri osa-alueista, ja hankkeissa on kehitetty kuluneiden
vuosien aikana uusia innovatiivisiakin toimintamalleja kohderyhmien
toimintakyvyn vahvistamiseksi. Hankeverkoston sisilla on muodostunut
uusia yhteistyorakenteita, joissa on aidosti jaettu osaamista ja kehitetty
uusia toimintatapoja yli organisaatiorajojen. Vaikka ohjelmaan valikoitu-
neiden hankkeiden moninaisuus on ollut koordinaattorin nikékulmasta
paikoitellen haastavaa, on se samalla ollut my6s ohjelman rikkaus. Eris
hanketoimija kirjoittaa palautteessaan syksylld 2019: "Koordinaatiohan-
ke tuo hankkeet yhteen pohtimaan toiminnan tavoitteita, keinoja, tuloksia,
vaikutuksia ja vaikuttavuutta tavalla, jota ei millidn muulla keinoin voisi
saavuttaa [...] tisti yhteisvaikuttamisesta hyityy ihan jokainen mukana-
olija ja sen kautta myds kaikki ne ihmiset, jotka ovatr Toimintakyky kun-
toon -osahankkeiden toimintojen kohteena olleet/osallistuneet roimintaan.”
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Kirjoittaja toimii kehittiamispdidllikkond Silta-Valmennusybdistys ry:ssa.

Lahde:

STEA (2017): STM:n Suomi 100 -avustusohjelmien rahoitusta saavat
hankkeet on hyviksytty

LISAA AIHEESTA:

Tutustu muihin Toimintakyky kuntoon -osahankkeisiin osoitteessa
Toimintakykykuntoon fi.

TOIMINTAKYKY
KUNTOON
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Tyonhaku
ja toihin paluu

"Mulla oli ténddn ensimmodinen tyopdivd

sairausloman jélkeen. Olin kuin varsa laitumella.

Tyokaverit oli jo ryytyneitd ja md olin ihan,
ettd ettekod te tajua, miten ihanaa téd on!”

Mind, syopad ja tyo -hankkeen osallistuja
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Aurora Borealis:
Miten kesyttaa peto nimelta
tyokokeilu?

3.4.2018

Nimimerkki Aurora Borealis kuvaa blogikirjoituksessa miten kesyttid peto
nimelti tyokokeilu. Vinkkeji hakemiseen ja mahdollisuuksiin.

Aloita hakeminen ajoissa

* Hoitosi ovat kesken etki ole varma, milloin pystyt aloittamaan ty6t.
Ty6nantaja ottaa sinut ylimairiisend toihin joten tyoskentelyn aloit-
tamista voi hyvin todennikoisesti siirtdi.

e Hae useaa piiloty6paikkaa, koska yhden kortin varaan ei kannata
jaada.

Al3 tee ndin

* Ald odota, etti olet varmasti siini kunnossa, etti voit hakea tydko-
keilupaikkaa. Olet liian myohain liikkeella.

e Paikan hakemisessa voi menni ikuisuus, koska kiinnostusta ilmai-
seen tyontekijadn on, mutta kenellikdin ei ole aikaa kouluttaa uu-
teen tyohon.

Tee nain

* Mieti, mitd haluat tySkokeilun aikana tehdi ja millaisessa yritykses-
sd haluat tehdi toitd. Sinulla on mahdollisuus vaihtaa alaa ja tehdi
ainakin muutaman kuukauden ajan ty6td, josta olet kiinnostunut.
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Al3 tee ndin

* Ali palaa takaisin tydhon, jota olet pitkdin tehnyt, vaikka toisenlai-
nen tyo kiinnostaisi. Tyokokeilu on loistava mahdollisuus johonkin
uuteen.

Tee nain

*  Muista, ettd suomalaiset ovat koko ajan pois toistd eli joulu-, vuosi-,
syys-, hiihto-, paisiiis-, juhla-, pyhdpdivi- tai varsinkin perunannos-
tolomalla. Thmisten tavoittaminen voi olla haasteellista.

Al3 tee ndin

 Ald hammisty siiti, ettei soittoihisi/soittopyyntdihisi/sihkoposteihi-
si jne. vastata.

* Olet tuntematon henkild, joka haluaa toihin. Ty6- tai tydkokeilu-
paikan etsij6itd voi olla lukemattomia eikd vastaanottajaa kiinnosta
vihdikidn tilanteesi, koska hinelld voi olla valtavasti tekemisti.

Tee nain

* Soita AINA ensin, kerro tyokokeilumahdollisuudesta ja varmista,
voitko lihettii viestin. Liheti viesti, erillinen ansioluettelo, Linked-
In-sivun linkki ja tieto mahdollisesta blogista.

* Soita uudelleen.

* Saat monista paikoista ystavillisid vastauksia tai viestejd, joissa seli-
tetddn, miksi mahdollisuutta tyokokeiluun ei ollut tyétilanteen, kii-
reen, toimitilojen tms. vuoksi. Mini arvostin mukavaa ja kohteliasta
suhtautumista.

Al3 tee niin

o Ali odota, etti sinulle vastataan.
* Soita uudelleen yritykseen, jonne olet lihettinyt sihkdpostin ja var-
mista, paisisitko heille toihin.
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Tee nain

* Mene kiinnostavien yritysten haastatteluihin, vaikka he ilmoittaisi-
vat etukiteen, etteivit he voi ottaa sinua tyokokeiluun tai heilld ei
ole mahdollisuutta tai miirirahaa palkata sinua myshemmin. Heil-
14 voi olla tiedossa jokin toinen yritys, jota varten sinua haastatel-
laan.

Al3 tee ndin

 Ali lamaannu. Jatka soittamista kiinnostaviin yrityksiin, vaikka tun-
tuu kauhistuttavalta, ettei kukaan halua sinua edes ilmaisena toihin.

*  Muista, ettd elikekassalle ja mahdolliselle rekrytointiyritykselle olet
vain yksi monista. Aikataulut venyvit, sinusta huolehtiva henkilo
on pitkilld lomalla ja hin on ainoa, joka tietdd tilanteestasi. Rekry-
tointiyrityksen edustaja lupaa soittaa mahdollisille tydnantajille,
mutta ei soitakaan. Elimi ei aina mene, kuten sen toivoisi menevin.

* Kukaan ei maksa sinulle tai maksaa viiveelld, aikataulut eivit pide
ja jadt tyoteomiksi lukemattomista yrityksistdsi huolimatta. ”On-
neksi” tyottomyydestd rangaistaan eli ilman tyotd jadviled vieddin
viiden piivin tulot, jopa vuosien sydpisairauslomien jilkeen. Kii-
tos, valtio.

Tee nain

* Jos et tavoita paattivissd asemassa olevaa henkilod, niin soita hines-
td seuraavalle henkilolle. Viestisi saattaa menni perille.

Al3 tee nain

o Al ihmettele, miki sinussa on vikana, kun ketdin ei kiinnosta ottaa
ty6hon ilmaista tyontekijag, jolle elikekassa maksaa palkan.

* Tutuksi kuvittelemaltani yritykseltd tuli lyhyt “ei kiitos”. Tilanne ei
ollut heille sopiva eiki tiloja ollut kiytdssd, mutta tieto tuntui kata-
lalta tyottdmyyden uhatessa.
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Tee nain

* Soita, lihetd sihkopostilla hakemuspaperit ja soita uudelleen. Mene
haastatteluihin, koska tutustut mielenkiintoisiin ja lahjakkaisiin ih-
misiin ja opit koko ajan uutta. Kiyntisi voi poikia tekstinkirjoitus-
pyyntdjd, jos olet sisillontuottaja. [lmaistyd niyttdd hyvaled, kun lis-
taat osaamisiasi.

Al3 tee ndin

 Ali masennu. Sinulla on aina vihintiin yksi ihminen puolellasi!

Tee nain

*  Ole allottavin pirted, paivitd ansioluetteloasi, mieti aina tyonantajal-
le sopiva hakemusteksti, teeskentele kivaa ja jatka soittamista mah-
dollisille tydnantajille.

Pahin ala tee ndin

e Ali usko saamiisi ennusteisiin. Ali hiviti tydnantajalta yt-
neuvotteluissa saamiasi irtisanomispapereita (syopd on ihan paras
irtisanomisperuste!), koska uskot kuolevasi.

e Sekds harmittaa, kun et kuolekaan ja joudut jéljittimdin papereita
entiseltd tydnantajaltasi ja palkanlaskennasta. Papereiden saamisessa
kestdd, saat virheelliset paperit, ja liiton edustaja joutuu pyytimiin
oikeanlaiset paperit. Lopulta saat tdysin naurettavan tydttdmyyskor-
vauksen helmikuun ajalta. Nauraisit, jos jaksaisit.

Usko itseesi

* Sinulla on tyd- ja tautisuuskokemusta, kirsivillisyyttd, tietoa ja osaa-
mista, ja olet jo taistellut tiesi takaisin tyoelimdin hurjien kokemus-
ten kautta. Onnea uuteen ty6hon!
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Kirjoittaja tekee viestintihommia ja otti kirjoituksen aikaan vastaan tyo-
tarjouksia, koska tyokokeilu pidttyy toukokuun lopussa. Sittemmin kirjoit-
taja on tyollistynyt.

LISAA AIHEESTA:

Lue myods Marketta Liljestromin Kirjoitus "Syépd, irtisanominen, kohti
uutta” (julkaistu 30.3.2020) Syopajatyo.fi-sivuston blogissa.

Lisatietoa tyokokeilusta l6ytyy Syopajatyo.fi-sivun lisaksi TE-palveluis-
ta seka tyollistymista edistavasta ammatillisesta kuntoutuksesta Ke-
lasta ja tyoeldkeyhtidista.
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Veera Dolk-Linna:
Syopad, ditiys ja opettajuus
— haastava yhtal®

30.4.2018

VUOSI SITTEN sytostaattihoitoni ja leikkauksista viimeisinkin olivat juuri
ohi. Uudestaan rakennettu suolisto toimi odotuksia paremmin. "Oletko
jo toihin palaamassa”, kysyttiin.

Ympiristd tuntui odottavan, ettd palaisin takaisin samaan vanhaan,
sairautta edeltivdin elimiin. Itsekin halusin palata. Halusin jittda syo-
vin taakseni. Halusin olla taas jaksava, tdysipainoinen puoliso, iiti ja
opettaja. Jossain takaraivossa joku pieni ddni yritti kuiskaten kysyi,
onko vieli sen aika. Oli. Halusin olevan. En kuunnellut tuota dinti, en
puhunut siitd kenellekdan. Halusin, ettd kaikki olisi kuin ennenkin, niin
kuin olisi ollut ilman sy6péa.

Kesilld, kuukausi ennen tdiden alkua, kivin uupumuksen takia l33-
kirissd. Psykiatri kysyi varovasti, olenko todella lihdéssi t6ihin. ”Olen”,
oli varma vastaukseni. Kuvittelin, ettd rutiinit ja arki ladkitsisi kaiken.
En sentddn suin pdin ollut sy6ksymissi syvyyksiin, vaan pelastusrenkaa-
nani oli osakuntoutustuki. Viime elokuussa, 1,5 vuotta paksusuolen-
syopidiagnoosin ja puoli vuotta viimeisen suuren suolistoleikkauksen
jalkeen, hyppisin sitten takaisin tydelimiin opettamaan teineille mate-
matiikkaa 52-prosenttisesti. Ensimmaiset paivit olivat shokki. Koulussa
ei ollut tuolloin edes vield oppilaita vaan ainoastaan opettajia ja valtava
midrd informaatiota ja omaksuttavaa. Aivot eivit milld4n pysyneet mu-
kana, mutta ajattelin sen kuuluvan asiaan pitkin tytauon jilkeen.

Opetuksen alettua tyd vei vililli mennessadn. Vaikka aamulla olin
mennyt tunnille visyneeni, tulin sieltd pois virkedampini. Opettajami-

31


https://syopajatyo.fi/syopa-irtisanominen-kohti-uutta/

nuuteni nosti siis toisinaan paitian. Tuolloin tuntui siltd, ettd ehki tois-
sd oleminen kannatti kaikesta huolimatta. Oli nimittdin muunkinlaisia
tuntemuksia: stressitaso oli laskenut huomattavasti, aistini olivat yli-
herkit ja tiedon omaksuminen oli vaikeaa. Aiemmin vain positiivisiksi
haasteiksi kokemani tilanteet, kuten jonkun oppilaan oppimisvaikeudet
tai teemapdivin aiheuttamat koulunsisiiset sijaisjirjestelyt, muuttuivat
yhtikkid vaikeasti kestettdviksi tilanteiksi. Kotona — sielld missi minua
olisi tarvittu kaikkein eniten — en jaksanut juuri mitdin ja olin kiukkui-
nen, kirsimiton ja visynyt.

Onneksi olin taistellut tien onkologiselta psykiatrin kautta psykote-
rapiaan. Viikoittaiset terapiakdynnit alkoivat suurin piirtein samoihin
aikoihin kuin koulut elokuussa. Terapeutti tiedusteli aina aika ajoin
kautta rantain, jaksoinko varmasti olla tdissd. "Jaksan”, oli aina varma
vastaukseni. Halusin jaksaa. Halusin ehki olla se, joka on taistellut tien-
sd ldpi tulimerten, kivikoiden ja myrskytuulten ja nyt seisoi siind voitta-
mattomana, aivan niin kuin ennenkin. Than voittamattomana en kylla
esiintynyt. Tunnustin d4neen seki itselleni ettd muille, ettd jaksamiseni
rajoja kolkuteltiin, mutta ehki sisdinen ylpeyteni halusi kuitenkin olla
tuollainen voittamaton. Tuntui lisdksi epilojaalilta tydnantajaani koh-
taan, ettd kun vihdoin viimein vanhempainvapaiden ja sairauslomien
jalkeen olin palannut hoitamaan virkaani, olisinkin jittimissd heidit
taas hankkimaan minulle sijaista. Tuntui pahalta my6s oppilaitteni puo-
lesta, joilla taas vaihtuisi opettaja.

Kun sitten aloin nihdi valveunia uusiutuvasta syovisti ja tunsin asias-
ta ainoastaan suunnatonta helpotusta, tajusin pysihtyd. Ymmarsin, ettd
tuon sydvinuusiutumistoiveen takana ei ollut oikeastaan toive uusiutu-
vasta syOvistd vaan toive siitd, ettd joku pysdyttiisi sen aivan lifan hurjaa
vauhtia pyorineen oravanpyérin, josta en itse uskaltanut hypiti pois.
Lopulta sitten kuitenkin uskalsin. Yhtikkii kaikki oli vain selvdd. Itkin
ensin ulos ylpeyteni rippeet, ja sitten tunnustin asian esimiehelleni: "En
ole vield palautunut sydvistini, en vaikka olisin halunnut. Jaksan vield
timin viikon ja sitten jdin sairauslomalle.” Syyslukukautta oli tuolloin
kulunut kaksi kuukautta.

Ymmirsin heti, ettd mikdin kahden viikon huilitauko ei muuttaisi
tilannetta, ja hain sairauslomaa suoraan vuoden loppuun asti. Luulin
jadneeni sairauslomalle "hyvikuntoisena”, sellaisena, joka jaksaisi alkaa
aktiivisesti kuntouttaa itsedin.
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Viirissi olin, todella vddrissi. Olin tdysin sinkykuntoinen. Terapeu-
tin avulla ymmirsin onneksi, ettd niin sai ollakin ja ettd kaikella on ai-
kansa. Pelkisin jddvini sinkyyn koko loppueldmikseni. Terapeutti valoi
kuitenkin luottamusta valoisammasta tulevaisuudesta. Ammattilainen
on onneksi ammattilainen.

Kun joululoma alkoi lihestyi, alkoi myds ahdistus tyohén paluusta
lisddntyd. Tajusin, etten ollut valmis. Jos olisinkin saanut vain parantua,
olisi tilanne saattanut olla toinen, mutta koko syksyn riesana oli myos
uudenlaiseen suolistooni pesiytynyt tulehdus. Sitd yritettiin lddkitd anti-
biooteilla ja kortisonilla. Osa ldikkeistd ei sopinut, osa ei auttanut. On-
neksi auttava lddke loytyi ja elimi on edelleen sen avulla muutakin kuin
vessarallia. Tyoterveyslaakiri kirjoitti suosiolla kaksi kuukautta lisad sai-
rauslomaa. Hiihtoloman jilkeen oli sitten tarkoitus palata t6ihin.

Helmikuussa tuntui siltd, ettd minun “kuuluu” palata hoitamaan vir-
kaani. Yritin uskotella itselleni, ettd olin riittivin hyvikuntoinen. Tiesin
kylld, etten ollut, ettd tyd soisi tdydellisesti ne vihiiset voimavarat, joi-
ta olin onnistunut kerryttimdin, mutta velvollisuudentunne oli suuri.
Ulkopuolista painostusta en kokenut, vaan kaiken kamppailun kivin
sisalldni. Olin jo pddttinyt ehdottaa tyonantajalle t6ihin paluuta keven-
netyin velvollisuuksin, kun sain yhtikkii hankalan suolitukoksen. Sen
jalkeen en enii yrittdnyt huijata itsedni toihin. Tunsin, ettd olisi vdirin
sekd itsedni ettd perhettini kohtaan, jos polttaisin taas itseni loppuun
tyolld. Tyoterveysldakiri osasi sanoittaa tilanteen — vaikka opettajantyo
on tirkedd, niin vield paljon tirkeimpdd on minun terveyteni ja perhee-
ni — ja kirjoitti sairauslomaa kesiloman alkuun asti.

En kadu sitd, ettd lihdin viime elokuussa toihin. Se ei ollut virhe,
koska olen oppinut siitd niin paljon. Mutta se oli suuri, sisiinen huija-
us. Oikea emivale, jolla vakuutin ensin itseni ja sitten muut. Tai ehki
se oli myos osittain sitd, ettd tilannetta ymmartimictomit ihmiset on-
nistuivat luomaan minulle paineen, joka muuttui valheeksi, jonka sit-
ten tyhmyyksissini nielaisin. Kun nyt katson taaksepdin omaa elimiini,
ymmirrin tdydellisesti, etten ollut valmis tydelimiin vield elokuussa.
Sairastuin nimittdin tilanteessa, jossa meilld oli nelj alle kouluikiistd
lasta, nuorin puolivuotias. Vuoden aikana sain kahdeksan kierrosta sy-
tostaatteja ja kivin ldpi kuusi vatsan alueen leikkausta. Henkinen pro-
sessi padsi kdyntiin vasta tuon vuoden mittaisen “aktiivisen” sairasta-
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misvaiheen jilkeen, ja koko ajan siihen on tullut keskeytyksia suoliston
ongelmien takia. Kun siis viimeisestd leikkauksesta oli kulunut puoli
vuotta, luulin olevani valmis tydelimiin. Kasittimaton harhakuvitelma!

Kesilomien jilkeen teen uuden, mielestini realistisemman, paluun
tyoelimain. Edelleen haen osakuntoutustukea, mika tarkoittaa sitd, ettd
tyoskentelen korkeintaan 60-prosenttisesti. Psykoterapian avulla uskon
myos oppineeni olemaan selkeimpi sen suhteen, mité jaksan ja mitd en.
Tiedin, ettd olen edelleen vajaakuntoinen ja herkisti haavoittuva. Ei ole
jarkevdd, ettd venytdn itseni ddrimmilleen toissd tai muuallakaan. Kun
annan itselleni aikaa ja tilaa voimaantua, annan samalla itselleni mah-
dollisuuden siihen, ettd koko ajan pikkuhiljaa jaksan enemmain.

On oikeastaan huomattavasti helpompi ensi syksyni palata t6ihin,
kun ensin tein tillaisen sidlittdvin tydhon paluun yrityksen. Tdssd "epi-
onnistumisessa” karisi samalla turhat kuvitelmat kaikkivoipaisuudestani
ja hyvistd jaksamisestani. Rimaa ei voi enid laskea sen jilkeen, kun se
on jo tippunut. Téllaiselle suorittajaluonteelle se on oikeastaan helpotus.
On tunne, ettd kaikki mitd ensi syksyni kykenen tuottamaan tyonan-
tajalleni, on vain plussaa. Saan olla suht paineeton. En missddn nimes-
sd ole esimicheni "luottohenkils”, joka varmasti hoitaa senkin, johon
muut eivit ylld, vaan olen se, joka hoitaa ainoastaan oman kapean, kar-
situn sarkansa. Se riittdd, se todellakin riittdd minulle ja olen onnellinen,
jos sen jaksan hoitaa hyvin. Haluan tehdi sen lisdksi niin, ettd vield tyo-
pdivin jilkeenkin minusta on jotain jiljelld, silld kotona odottaa se rooli,
johon ei oteta sijaista. Opettajalle 16ytyy aina korvaaja, didille ei.

Kirjoittaja kuntoutuu suolistosyovistd, on neljin alle 10-vuotiaan lapsen
diti ja tykkdid opettaa — silloin kun terveys siihen riittid. Niinko tissi kavi-
kin -blogi on kulkenut mukana suuren osan sairastamisaikaa.

LISAA AIHEESTA:

Kuuntele Veeran haastattelu Syopd ja tyd -podcastin jaksossa "Takaisin
opettajan tydhon syovan jalkeen” osoitteessa Syopajatyo fi.
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Entinen sairasvuode:
Kerronko vai en...?

9.4.2018

SYOPADIAGNOOSISTANI OLI silloin kulunut kaksi vuotta. Syopéni oli julis-
tettu parantumattomaksi muutama kuukausi sen jilkeen. Mitds mini
nyt teen, rouva 47 v.?

Istun ja odotan, milloin olemassaoloni tdilli maan p3illd loppuu. En
ollut vield niin huonossa kunnossa, ettd hyviksyisin purematta jaddi pois
tydelimistd. Ura oli mennyttd, sehin oli selvd, mutta jos toissd voisin
kiyda. Silld hetkelld tuntui, ettd syopa vie kaiken, itsetunnon, elintason.
Lapseni olin saanut koulutettua ja maailmalle, voi kuinka onnellinen
olin siitd. Pakko on nousta ja yrittad. Olin jo selkdidni saanut tyomarkki-
noilla, ja olin ansiosidonnaisella pdivirahalla.

Niin tydpaikkailmoituksen paikkaan, joka sijaitsi lihes “naapurissa” ja
oli kuin minulle tehty. Vuoden tai puolentoista iitiysloman sijaisuus; on-
neksi syopdni eteni hitaasti, mutta varmasti. Haku tapahtui rekrytointifir-
man kautta. Laitoin hakemuksen ja kutsu tuli haastatteluun. Sanoin heti
haastattelun alussa, ettd olen sydpisairas. Nyt lddkitykselld remissiossa. No
et kylld niyti sild. No en ndytd. Kuulin sitd usein. Jos ei menetd hiuk-
siaan, niin vaikeaahan se on tietdd, miltd sySpisairas ndytedd. Eihin se aina
edes ndy muuta kuin elimin viimeisind kuukausina. Sdilid vihasin.

Voi miki ihanuus oli timi rekryfirman nainen. Hin haastatteli minua
pari tuntia, myos pari kollegaansa osallistui vieraskielisiin haastattelui-
hin. Hanestd olin tehtdviin liian pitevi. Soitti parille vanhalle tyénanta-
jalle. Olin otettu ja hyvi olo virtasi minuun. Paperini lihetettiin suureen
ladkealan yritykseen. Niyttivit vihredtd valoa. Sen osaston johtaja, jonne
menisin toihin, haastatteli minua.
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Isossa lddkealan yrityksessd oli tosi paljon johtajia. Osastonjohtaja oli
asiallinen ja miellyttdvd. Kerroin olevani syopésairas. Hin tuntui ym-
mirtivin sairaita’ hyvin ja myShemmin selvisi, ettd osastolla oli toi-
nenkin sydpildinen. Meistd ehti tulla ystivid. Hin menehtyi tdhin pas-
kaan sairauteen. Surullista. Hin sanoi minulle, 4li kerro sairaudestasi,
koska jos tulee pienikin tilaisuus kiyttdd sitd sinua vastaan, sitd kiyte-
tddn sumeilematta tddlld. Hianeen sitd oli yritetty, mutta hin halusi olla
toissd ainakin osa-aikaisesti. Vakituinen tyontekijd isossa yrityksessd. Pit-
ki ura takana. Ndimme my6s vapaa-ajalla. Miten tunteettomassa maa-
ilmassa elimme.

Seuraavaksi puhelinhaastattelu ldhimmin esimiehen kanssa, joka oli
muistaakseni unkarilainen. Vield yksi haastattelu ”jonkin yksikon joh-
tajan” kanssa. Tamin jilkeen tapasin myos henkilon, jonka sijaisena toi-
misin sekd kollegan, jonka kanssa tydskentelisin. Heilld taisi olla oma
suosikki tehtdvidn ja se en ollut mind. Sen kyll4 sain tuntea opetuksessa.

Minut palkattiin, olin onneni kukkuloilla, sairas melkein 50-vuotias
sai toitd. Jee. Ihme oli tapahtunut. Kuukaudet kuluivat ahertaessa. Jak-
soin tehdi jopa ylit6itd. Tyo oli ihan mielenkiintoista. Olin jopa hetkit-
tdin onnellinen, vaikkakin jotenkin varuillani.

Keskustelin rekryfirman ladyn kanssa pari kertaa erikoisesta yritys-
kulttuurista. Kestdn kylld timin. ”Se kenen leipdd sy6t, sen lauluja lau-
lat”. Kulttuuri oli hiukan hierarkkinen, ja koska olen iitiysloman sijai-
nen, mini en tietenkddn suutani avannut. Opettelin itsekseni. En vaikka
mikd "Metoo”-kampanja olisi ollut meneilldin ja vaikka mitd vddryyttd
olisi tapahtunut, suu kiinni ja tee ty6si. Miksi olin automaattisesti olet-
tanut, ettd lidkeala on empaattinen ja ihmisen lihelld. No, sieltd kylld
puuttui kaikki inhimillisyys.

Ehki olin liian kauan tydskennellyt Ruotsissa ja ruotsalaisten kanssa.
Tai liian avoimissa organisaatioissa tai tasa-arvoisissa, en tiedd. No en
ehkd vain ymmirtinyt heiddn yrityskulttuuriaan ja olin ehki viirissi ja
asenteeni oli ehki viirinlainen. Olin siis rekryfirman palkkalistoilla. Ja
pian timi minua suositellut nainen lopetti rekryfirmassa. Samalla ainut
tukijani lihti. Huom!!! Pitdd my6s muistaa, ettd rekryfirmat eldvit ndistd
rekrytoinneista, joten heidin pitii siis olla hyvin yksimielisid yrityksen
kanssa. Varsinkin kun kysymys oli ndin suuresta yrityksestd, heidin oli
taattava tulevaisuudessa lisid toimeksiantoja.
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Niin minusta ekstrovertistd tuli introvertti. Parempi olla hiljaa ja
puurtaa eikid katsella ympirilleen. Todella puursin. Ehki vidrid asioita
tai tein kaiken vidirin tai en osannut, sekin on mahdollista, mutta heil-
14 oli jo ollut 10 kuukautta aikaa nihda se, kuinka helvetin huono olin
ja myos sanoa se minulle. En tehnyt "virhettd” eli ty6tini pystyi seuraa-
maan tietyilld mittareilla. Tai no joo, en tehnyt Excelid samoin kuin yri-
tyksessd ikdnsi ollut kollega.

Puhuin usein onkologini kanssa ja tapasin hintd kolmen kuukauden
vilein. Hoidin kaikki CT-kuvaukset ja labrat tyajan ulkopuolella. En
halunnut, ettd tyo kirsisi. Pari kertaa jouduin kdymain tydajalla 1aiki-
rissd, tein ajat heti sisddn. En kiyttdnyt rekryfirman lddkiripalveluita.

Sitten vatsani alkoi oireilla ja kaikki syopiliiset tietdvit, ettd silloin
on tutkittava. CRP huuteli koko ajan yli 100. Onkologi miirisi kovat
ladkkeet divertikkeleihin. Namai divertikkelit uusittiin nelji kertaa ja lo-
pulta jouduin jouluaattona Jorviin. Jouduin sairauslomalle, olin viikon
lomalla. Divertikkelit olisivat voineet tulla ihan kenelle tahansa, niilld ei
ollut mitddn tekemistd syovin kanssa. Olin kirsinyt niistd jo ennen sy6-
pdd. Mutta leikata ne tdytyi, koska kun kehossani on tulehdus, niin en
voi syddi syopilddkettini ja ilman sitd syopd levidd hallitsemattomaksi.

Itkin sairaalassa, miten tyoni kiy, en sitd miten minun kiy sairaute-
ni kanssa. Se oli varmasti jokin pakokeino unohtaa sairauteni. Tajusin
silloin, ettd nyt en kdyttdydy endd normaalisti. Elikkeet ovat vaan niin
paljon pienempii kuin palkat ja ahdistunut ihminen on ailahtelevainen.
Mutta en halunnut epdonnistua. Vatsani rauhoittui ja pdisin palaamaan
toihin. Ilmoitin kollegalleni ja muistaakseni osaston johtajalle puheli-
mitse, ettd leikkaus tehdddn kolmen viikon kuluttua ja joudun olemaan
kuukauden piivit sairauslomalla. Prkl.

Kun palasin t6ihin joululomalta ja viikon sairausloman jilkeen maa-
nantaina, ihmettelin, miksi musta tuntui niin omituiselta. Ainet tuli jo-
tenkin kaukaa ja kaikui, ihan kuin py6rtyisin, pulssi hakkasi ja oksetti.
Istahdin huoneeseeni, huikkasin tervehdyksen kollegalle, menin kyse-
lemdin kuulumisia. Sit arvasin. Hin ei katsonut mua silmiin, ei kysy-
nyt kuinka voin. Kiemurteli pallillaan ja otti puhelun. Viiden minuutin
paistd sen osaston johtaja tuli mua hakemaan: *Tuutko vihin tuonne”.
Huoneessa istui kolme ihmistd; paljon puhuttu/pelottava henkilosts-
johtaja, rekryfirmasta joku henkil6 sekd osastoni johtaja.
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Kiteni térisi... kukaan ei katsonut suoraan piin. Katsoin herkeimittd
kaikkia silmiin. En ollut tehnyt mitdan védrin. Ja sitten jossain vaiheessa
se yksi lause tuli: tdlld ei ole mitddn tekemistd syopisi kanssa... Silloin
tiesin, ettd fuduni johtui juurikin tulevasta sairauslomasta, mutta voi sitd
syntilistaa. Mietin, osaanko edes kivelld tdiltd endi kotiin ilman karttaa,
niin tyhmaksi/huonoksi itseni tunsin. Rekryfirman nainen yhtyi nii-
hin kehuihin, vaikka ei tiennyt "hélkdsen polaystd” minusta, niki minut
ckaa kertaa ja hin oli "kollegani”, siis se, jonka piti pitdd puoliani.

Miksi eivit voineet sanoa, ettd emme voi pitdd sinua, kun joudut sai-
rauslomalle ja noin sairaana joudut varmasti vield uudelle lomalle. Olisin
pokannut nitisti ja ymmairtinyt. No koska on laitonta irtisanoa sairau-
den vuoksi. Miksi lyodi lydtyd. Business is business. Kirjoitin nivaskan
papereita, en sano sitd enki titd jne.

Nyt on kulunut kohta 7 vuotta tapahtuneesta. En voinut endi roik-
kua tyoeldmaissd vikisin niin sairaana. Onkologini kirjoitti heti B-todis-
tuksen. Olinhan niin sairas, ettd elike napsahti heti, sen pahemmin ky-
selemittd. Vililld olen voinut tosi huonosti, kun sydpi on paissyt niskan
paille ja olen ollut muutaman kerran varma, ettd en enii selvii. Sain
vield sydinkohtauksen ladkkeistd. But miracles do happen.

Voin tosi hyvin, olen voinut jo kohta kaksi vuotta. Sain syopiani im-
munoterapiaa, miki vei kasvaimet. Elik66n sy6pihoito! Eliké6n onko-
logini! Kdvin terapiassa ja hyviksyin sairauteni ja sen, mikid minulla on
edessini. En pelkdd. Uskon olevani vahvempi kuin koskaan. Ei minun
tarvitse todistella tyon kautta olevani hyvi ihminen. En tarvitse hankin-
tajohtajan tittelid ollakseni jotain. Olen ihmisend sama ja empaattinen,
vaikka olen sydpikroonikko.

Olisin valmis osa-aikatydhon/kohtaamaan ihmisid ja olisin varmasti
hyvi tydntekija. Niin monen kélin alta minut on vedetty, ettd jo pel-
kistddn tdlld kirsimykselld kddntdd vuoria. Ja olen ylldpitinyt "ammat-
titaitoani” tietotekniikan taitojen paivitykselld ja lukemalla vieraskielisid
kirjoja ja olemalla kiinnostunut ajankohtaisista asioista. Olen ilmoit-
tautunut vapaachtoisty6hon sairaalan sydpiosastolle, kaikilla ei ole niin
hyvi sikd kuin mulla.

Haluan auttaa. Mutta on eri asia, uskallanko vield menni t6ihin. Us-
kallanko tyohakemuksessa kertoa olevani syopisairas ja laittaa CV:hen,
en tiedd. Sitten olen ilman tyotd, jos sairasta ei palkata. Ymmirrin ih-
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misid, jotka ovat sydpamaailmassa vuoden verran ja parantuvat. En ehki
heiddn tapauksessaan kertoisi syovisti.

Mini olen roikkunut kroonikkona kohta jo yhdeksin vuotta. Voi kun
minutkin voisi paivittad kuten tietsikan. Mutta kaikesta huolimatta olen
onnellinen elimastd. Ikini puolesta minulla olisi vield yli 10 vuotta aikaa
vanhuuselikkeeseen. Onneksi elidkejirjestelmi/yhteiskunta tarjoaa meil-
le mahdollisuuden tehdi ty6tid tyokyvyttdmyyselikkeen rinnalla, ja titd
seurataan vuositasolla. Kunpa vield esim. kunnat tai valtio tarjoaisivat
my0s osa-aikatyotd, vaikka juuri sydpisairaille. Joukossamme on paljon
koulutusta, tydkokemusta ja taitoa. Se olisi yhteiskunnalle kannattavaa
yritead ty6llistdd myos meitd tulevaisuuden elakkeitd varten.

Kirjoittaja sairastaa parantumatonta munuaissyopdid.

LISAA AIHEESTA:

Vinkkeja tydnhakuun, toimivaan tydhakemukseen ja tybhaastatteluun
valmistautumiseen sairastumisen jalkeen |6ydat osoitteesta Syopaja-
tyo.fi/sairastuneelle.
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Ani Frei:
Uusi tyopaikka sydvan jdlkeen

26.2.2018

SAIRASTUIN SYOPAAN todella nuorena. Olin lukion viimeiselld luokalla.
Sain valkoisen lakin pdihini, ja kun ikidtoverit suunnittelivat tulevai-
suutta, mini mietin, onko minulla sellaista...

Olen sairastanut syopad kolmesti eli kolme pitkdd sairauslomajaksoa
on kertynyt pilaamaan CV:ni ulkoasua. Kun viimeinen hoitojaksoni oli
ohi, oli aika palata normaaliin elimain. En vield tiennyt, mitd halusin
menni opiskelemaan ja pditin pahkaiilld asiaa tydelimissi.

Ty6haastatteluun mennessini ajattelin kauhuissani, mitd mini vas-
taan, jos minulta kysytdin "Mitis olet viimeiset puoli vuotta tehnyt?”
Ahdisti ja jinnitti. Padssdni vilisi miljoona ajatusta, ja osasin jo nihdi
haastattelijan kauhistuneet kasvot, kun mainitsen sanan syopi. Pitdisikd
minun sanoa suoraan, ettd ~No, mistid md nyt aloittaisin... Olin sairaa-
lassa, koska sairastin syopdd ja minulle tehtiin kantasolusiirto. Tamd oli it-
seasiassa jo kolmas kerta, kun sairastin syopdid, mutta ei hitid, ei sen pitiisi
endd uusiutua.” Ajattelin, ettd eihdn tillaista sairasta tyontekijdd haluta
ottaa toihin. Vaikka enhin mini sairas endi ollut... Siitd huolimatta sai-
raan syopipotilaan leima oli iskostunut todella syville.

Onnekseni sitd ei kysytty ja sain ensimmdisen tyopaikan pitkin sai-
rausloman jilkeen! Voi sitd riemun miairad! To6ihin paluu oli kivinen.
Aikaiset herdtykset, pitkdt pdivit ja 40 tuntia toitd viikossa tuntuivat
dlyttdmin raskailta. Kun monen kuukauden ajan olin "levinnyt” sai-
rauslomalla ja palautunut rankoista hoidoista, yhtikkii pitikin olla tdyn-
ni energiaa ja jaksaa tehdi tyotd kuten kuka tahansa terve aikuinen. Ja
niin mind yritinkin. Puskin eteenpiin, koska en halunnut erottua jou-
kosta tai tuottaa pettymystd tyénantajalleni.
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Niin jilkeenpiin ajateltuna mietin, ettd olisi pitinyt kuunnella omaa
vointiani hitusen paremmin. Omaa sairautta, oli se sitten entinen tai ei,
ei missddn nimessd kannata vihitelld tai hivetd. Oma terveys on ensisi-
jaisen tarked asia, ja hyvd tyonantaja varmasti ymmartdi sen.

Vaikka paranemisestani on jo melkein kolme vuotta, syopd vaikuttaa
edelleenkin arkeeni. Kontrolleissa ja verikokeissa pitdd kiydd tasaisin vi-
liajoin. Minun on pitinyt pitdd etdpdivid, sopia vuoronvaihdoista seki
selitelld tyokavereille, miksi menen TAAS laikiriin. Olen tuntenut hi-
pedd ja syyllisyyttd, vaikka niin ei todellakaan pitiisi olla.

Entinen syopapotilas palautuu hoidoista ja voi elddkin normaalia eld-
mii ja kiydi t6issi. Minusta on tirkedd ottaa huomioon sy6pépotilaan
tausta. Paluuta tyo- tai opiskelijaelimiin tiytyy tukea, silld se on todella
raskasta syopihoitojen jilkeen, niin fyysisesti kuin henkisestikin.

Kirjoittaja pitii Naked Truth -blogia osoitteessa Lily.fi.

LISAA AIHEESTA:

Lataa Suomen Sy6padpotilaat ry:n "Nuoren syopdpotilaan selviytymis-
opas” (2015) osoitteessa Syopapotilaat.fi.

4


http://lily.fi
https://www.syopapotilaat.fi/opas/nuoren-syopapotilaan-selviytymisopas/

Elina Hutton:
Vaikeinta tdihin paluussa on
unohtaa syopad

25.10.2017

OLEN KAYNYT tdissd kolme kuukautta kahden ja puolen vuoden sairasta-
misen jilkeen. Selvinnyt ilman sairauslomia ja pahempia takapakkeja.
On visyttinyt, on itkettdnyt.

On ollut kipuja, pelkoja ja unettomia 6itd ja pari sairaalareissuakin.
Ennen kaikkea kuitenkin on tullut naurua, merkityksid, uuden oppimis-
ta ja ihmettelyd: mini osaan téllaistakin.

Kevailld tydhakemusta tulostaessa en onnistunut kytkemiin lippa-
ridni tulostimeen ja romahdin. Itkin singyn laidalla, ettd turhaan mini
mitddn toitd haen, kun en osaa edes yksinkertaisia toimistorutiineja enii.
Olin uskaltanut ajatella paluuta téihin ja pienikin vastoinkdyminen tun-
tui vievin kaiken pohjan haurailta haaveiltani. Takapakki toisensa perdin
oli vuosien ajan torpannut haaveeni t6ihin paluusta, normaaliarjesta ja
terveydestd.

Muistan sen tunteen, kun tulin kotiin tybhaastattelusta. Olin saanut
kokea lyhyen hetken elimai. Sitd sellaista, jota terveet elavit, jossa puhu-
taan ammattimaisesti, ei mietitd sy6pid tai todella outoja juttuja alapaistd
vieraiden ihmisten kanssa. Miten uskomaton raikas tuulahdus mennei-
syydestd, jossa olin ollut muutakin kuin gynekologinen syopipotilas.

Ensimmaiinen kuukausi meni huumassa. Olin tdissd. Osasin kayttdd
tulostinta. Hitaasti aivoissani alkoivat aktivoitua ne osat, joilla kisitelldin
tybasioita. Joskus istuin kokouksissa ja vain kuuntelin, kun muut puhui-
vat. Hymyilin ja seurasin keskustelua; mini olin tdissd. Tdmia kokous
tissd on sellainen, jossa minun kuuluukin olla. Mini olin tullut takaisin.
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Vapaalla leivoin, laitoin hyvii ruokaa ja vietin sosiaalista elimii. Tapa-
sin uusia ystdvid ja ulkoilin. Olin tdynni energiaa, iloinen ja aina hymys-
sd suin. Elimi oli mielettdmin mahtavaa. Than kuin kaikki paha, miti
oli tapahtunut, olisi kadonnut elimistini tdysin.

Kunnes erddnid paividnid arki todella palasi. Huomasin, ettd vanhat
komplikaatiokivut olivat oikeastaan aika kovat. Totesin, ettd visytti, enki
iltaisin jaksanut enii leipoa, enkd oikeastaan mitdin muutakaan. En jak-
sanut tavata ystaviakdin.

Kuherruskuukauden jilkeen koitti realismikuukausi.

Jalkeenpidin on helppo nihdi, mitd tapahtui. Vauhti on nyt kummasti
tippunut ja tasapainoilu tyén ja oman elimin vililli hakee muotojaan.
Sy6pid jdtti minuun myds fyysisid ominaisuuksia (en haluaisi sanoa ra-
joitteita), joiden kanssa on opeteltava olemaan myds tydelimissi. Sekin
on ylldttavin vaikeaa. Minusta kumpuaa syvia vihaa kaikkea sitd koh-
taan, mikd johti siihen, etten sittenkiin, ehkid koskaan, saa eldd tdysin
entisenkaltaista ty6elimai, vaan sy6pi seuraa fyysisend muistona jokai-
sessa pdivassa.

Tavallaan olen onnellinen siitd, ettd olen jo pitkdidn sairastanut syopaa-
ni julkisesti. Ei tarvinnut uudessa tydpaikassa jinnittdd, kuinka selitin
kipukohtauksia, joita en pysty peittelemdin tai visymysti, joka joskus
vain iskee kesken tyopdivin. Toisaalta on ollut opeteltava, ettei aina tar-
vitse esitelld itseddn “Elina, jolla oli sy6pid ja timmoiset komplikaatiot”.
Sy6pi on ollut niin vahva osa elimii, ettd on myos ylldttavin vaikea olla
puhumatta siiti.

Toihin paluu on ollut rankkaa, turha sitd on kaunistella. Mutta sa-
maan aikaan se on kuitenkin antanut valtavasti — ammattitaito ei ollut-
kaan kadonnut minnekdin, vaikka olin niin peldnnyt. Osaan yhi tehdi
tyotini, toimin tydtilanteissa aivan, aivan kuin en koskaan olisikaan ollut
pois. Paitsi ehkd piirun verran rauhallisemmin ja harkitsevammin, ihan
kuin olisin nahnyt elimid vihin isommasta perspektiivisti.

Paluu t6ihin ei ehkd ollut paluu suoraan terveyteen ja entiseen, kuten
olin kuvitellut. Todellisuudessa se oli minulle kuitenkin vilttimiton askel
kuntoutumisen polulla, paikka, jossa etsin ja neuvottelen henkisen jaksa-
misen ja fyysisen sietokyvyn uusia rajoja. Samalla olen huomannut, ettd
usko tulevaisuuteen ja haaveet ovat palanneet. Uskallan jo hetkittdin miet-
tid, mitd tapahtuu ensi kesini, sitten, kun myds syopakontrollit loppuvat.
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Kirjoittaja vaihroi tittelin “syopipyoriilija” projektipddllikoksi  heindkuussa
2017. Elina on Vitun syopi -kampanjapyoriiliji ja blogin kirjoittaja. Héin sai-
rasti kohdunkaulan syovin 2014.
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Hanna Lindqvist:
Tyd, sydpd ja arki — pyha kolminaisuus!

11.12.2017

SE OLI syyskuinen tiistai. Silloin elimi, joka oli sitd ennen mennyt moot-
toritielld 120 km tunnissa, pysihtyi kuin seindin. Ladkiri tarjosi sai-
rauslomaa, mutta mini halusin t6ihin — turvaan. En silloin vield ym-
mirtinyt, tai oikeastaan jirki tajusi, mutta tunnepuoli ei. Olin siis se
syopapotilas siitd alkaen.

Siitd alkoi seitsemin kuukauden tasapainoilu. En missdin vaiheessa
halunnut luopua tyénteosta kokonaan; siitd tuli minun tapani pitdd pii-
nuppi kasassa. Sytostaattihoitojen aikana kdvin oman voinnin mukaan
toissd joka toinen viikko, jaoin viikot epdsosiaalisiin ja sosiaalisiin viik-
koihin. Ensimmdisen viikon aikana hoidosta en halunnut tavata ketdin,
ruoka ei maistunut ja pysyttelin peiton alla. Toisen viikon aikana oli
kiire tehdi kaikkea kivaa, tavata ihmisid, ottaa vastaan sopivia haastei-
ta tydn muodossa ja nauttia lounaista ennen kuin oman elimini Piivi
Murmelina -elokuva alkoi jilleen.

Tyokavereista ja varsinkin omasta tiimistd tuli voimavarani. On muu-
ten todella outoa, miten nopeasti siitd tulee uusi “normiarki”; kiy toissd
vililla piipahdellen sairaalassa, milloin missikin labrakokeissa, kuvauk-
sissa, ladkirilld tai on kokonaan poissa hoitoviikon aikana. Tyokaverit
seurasivat ja kyselivit liheltd, miten menee, lihettivit suklaata kotiin,
kun oli erityisen rankka pdivi ja hurrasivat kanssani sitd mukaa kun ko-
keet osoittivat sy6vdn antavan periksi. Ja mind nautin, kun sain niini
hetkini olla ja toimia itsenini, enki olla vain se sairas yhteistydkumppa-
ni/tydkaveri, jolta harveni hiukset ja jonka suonet sirkivit sytostaateista.
Ainoa isompi tavoite tuolloin oli selviytyd syovistd kaikkia keinoja kiyt-
tden, pdivi kerrallaan.
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Hoitoni koostuivat ensin sytostaattihoidoista, joiden jilkeen oli tau-
ko ennen sidehoitoja. Kun viimeinen sytostaattihoito oli alta pois, iloit-
simme ettd vihdoin saisin keritd energiaa ja ruveta parantamaan fyysisti
oloa. Sidehoitojen aikana oli helppoa olla t6issd ja siitd mennd pdivit-
tdiseen 5 min kestdvaddn sidetykseen. Sen myotd ddneni katosi kolmek-
si viikoksi, mutta se ei haitannut tyontekoa, muut saivat hoitaa puhu-
misen. Kurkku oli kiped sidetyksestd, mutta mind nautin, kun ei ollut
pahaa ja kuvottavaa oloa koko ajan. Sidetyksen loputtua sain vihredd
valoa, syopi oli kukistettu ja saisin palata elimin reunaan kiinni. Se oli
juhlan aihe my®6s tdissd, ja toin téihin mukaan ystivini sidetysmaskin.
Huumori oli koko ajan tiiviisti lisnd kaikessa tekemisessd, ja sen turvin
rankatkin asiat muuttuivat kisiteltdviin muotoon.

Siirryin kuukauden jilkeen hoitojen loppumisesta takaisin t6ihin tiy-
sipdivdisesti. Huomasin, ettd siind vaiheessa henkinen puoli kiri kiinni
ja fyysinen vidsymys oli todella raskas. Kesidlomani aikana huilasin, keri-
sin voimia ja kdvin ldpi henkistd puolta. Puolivuotiskontrollin yhteydessd
kivin koko sairauskierron lipi henkisesti uudestaan. Samoihin aikoihin
sattui vuosipdivd syovin loytymisestd. Kehoni muisti joka ikisen asian ja
pisti vastaan, kun jilleen kivelin tutuista ovista sairaalaan. Se oli todella
rankkaa ja pisti minut miettimiin elimiini uudestaan.

Lopputuloksena oli tydpaikan vaihto; edellisessd oli menossa suuria
muutoksia, ja vaikka tuki oli ollut sairauteni aikana mahtava, ei se ollut
endd ennallaan syksylld. Ja vaikka pohdin, jaksaisinko niin lyhyessi ajas-
sa kaiken uuden kanssa, on pditds tuntunut oikealta. Etenen nyt pdivin
kerrallaan ja opettelen arkea omaa kehoa mukaillen. Haastetta tuo ennen
kaikkea nopeampi vdsyminen, kun on menossa monta paivii viikossa.
Kun muistan antaa itselleni tarpeeksi aikaa levitd, niin homma sujuu.
Kylla tdstd pdrjad, ja iso kiitos siitd kuuluu entisille tyokavereilleni! Jos-
tain netin viidakosta loysin seuraavan lauseen, se istuu tihin tilanteeseen
oikein hyvin:

? Joskus meidin eldmdidmme on tiysin ravistettava, muutettava ja jirjestetti-
vi uudelleen, jotta voimme siirtyi paikalle, jossa meidin on tarkoitus olla.”

Kirjoittaja toimii erityisasiantuntijana, niin tyoeldmdssi kuin omassa eli-
mdissd Hodgkinin lymfooman jilkimainingeissa.
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Tuuliina Rokka:
50 vinkkia parjata tdissa
sydvan kanssa

25.2.2019

Tuuliina Rokan 50 vinkkii miten péirjiti tyoelamissi ja tyoyhteisissi syovin

kanssa.

1. Luo luottamuksellinen, avoin suhde esimichiin ja tukeudu hei-
din apuunsa.

2. Lepdd aina kun siihen on mahdollisuus.

3. Suhtaudu ratkaisukeskeisesti ja pyri ensin keksimidn itse ratkai-
sut ongelmiin. Jos tarvitset sithen apua, mene pyytdmiin sitd ai-
kailematta.

4. Kanna kipuldikkeitd koko ajan mukanasi.

5. Sovi koodikieli nopeisiin tilanteisiin, ettei mene puoli elimii sel-
vittelyyn, miksi tydsi keskeytyi.

6.  Istukaa rauhassa alas porukalla tai esimichen kanssa kahdestaan ja
suunnitelkaa ratkaisukeskeisesti muutoksia. Puhelimet pois pailtd
ja punainen valo oveen.

7. Vaadi tyénkuvan kevennysti, jos sitd et muuten saa ja tarvitset

sitd.
8. Ota tyoterveys mukaan tukemaan tarvittaessa.
9. Kerro tydtovereille sairaudestasi, jotta et saa happamia katseita le-

vitessisi kesken tyopdivin.
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10.
1.

12.

13.
4.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21,
22,
23.

24,

25,

26.
217.
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Sovi esimiehen kanssa, miti hin saa kertoa muille tilanteestasi.

Kiinniti erityistd huomiota tyergonomiaan ja pyydi tarvittaessa
muutoksia.

Pyyda tyopaikkaruokalasta vatsaystivillistd ruokaa pyttipannun
asemesta.

Ole rehellinen, kun jaksamisestasi kysytdin.
Ali hipeile omaa jaksamattomuuttasi. Ei ne muutkaan jaksaisi.

Lidke- ja hoitotoimenpiteet eivit saa tuottaa lisityotd ja -stressid.
Pyydai jarjestimddn lidkekaappeja ja muita tykotarpeita lahelle
kaikkia tyopisteitd.

Suunnittele etukiteen, milloin lepait ja pidé kiinni siitd.

Kiy tyonohjauksessa tai tyopsykologilla. Sairauden ja tydn yhdis-
timinen ei ole helppoa.

Anna tarvittaessa kirjalliset ohjeet, miten sinua autetaan hatiti-
lanteessa.

Ole armollinen itsellesi. Lihes kaikki, minki voi tehdi tiniin,
voi myds tehdd huomenna.

Pyydi apua ajoissa eiki vasta sitten, kun olet kuukahtanut valkoi-
sena ja hikiseni kansioiden alle.

Pohdi osasairauspiivirahan mahdollisuutta.
Al tee vikisin ja hampaat irvessi toiti.

Sinun ei tarvitse olla yhtid tehokas kuin muut. Tyotehtdvissisi
kestdd juuri niin kauan kuin kestdi.

Suhtaudu avoimin mielin tyén kevennyksiin ja muutoksiin. Ko-
keile edes!

Al drsyynny, jos tyokaveri valittelee siitepélynuhaa. Itsekin valit-
taisit, jos olisit terve.

Muista, ettd oma osaamisesi ei muutu syovin myota.

Muutkaan eivit saa aliarvioida tydkykyisi tai osaamistasi syovin
vuoksi.

28.
29.

30.

31.

32

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Ali mene toihin, jos et ole nukkunut yolla.

Kiitd ihmisid, jotka tukevat tyokykyisi ja auttavat sinua toissi.
Tarjoa vaikka karkkia toissd kiitokseksi.

Jos sinun on vaikea puhua sairaudestasi toissd, kiytd vaihtoehtoi-
sia tapoja: ota tukihenkilé mukaan, laita viestii tai pyydi toista
henkil63 toimimaan viestinviejana.

Miti enemmin jaksat puhua, sitd paremmin muut ymmirtivit ja
tarvittaessa osaavat huomioida.

Ty6nantajan velvollisuus on tehdi tarvittavat muutokset ty6olo-
suhteisiin, eikd se ole koskaan sinun vikasi. Penkki pyllysi alle on
halvempi ratkaisu kuin potkaista sinut sairauslomalle.

Ongelmien salailu ja sinnittely pahentaa asioita. Ilmoita pomolle
vilittomasti, jos jokin on pielessi.

Valitse pari tirkedd tydtoveria ja pidd heidét tdysin ajan tasalla
sairaudestasi. Se tuo turvallisuuden tunnetta olla tdissi, kun on
varmasti niitd, jotka tietdvit ja auttavat. Kerro my6s esimichelle,
ketki he ovat.

Kerro selkeisti, miten haluat sinua kohdeltavan ja huomioitavan,
eikd vain sitd, miten ei saa kohdella.

Ali kevenni ty6tisi abstrakteilla asioilla, esimerkiksi: stressaa
vihemmin, vaan konkreettisilla keinoilla: 20 minuuttia lisii
taukoja, timi tehtivi pois tyonkuvastani, vihemmin juoksemista
eri tyopisteiden vililld yms.

Ja kun olet luonut konkreettisen kevennyksen, mieti, miten kiy-
tannossa toteutat sen.

Selvitd omahoitajalle ja lddkirille tydnkuvasi mahdollisimman
tarkasti, jotta lausunnoista, neuvoista ja todistuksista tulisi oi-

keasti hyodyllisia.

Ali koskaan laita ty6ti sairauden edelle. Ellei se sitten satu
tukemaan hyvinvointiasi tai jaksamistasi.

Huolehdi, ettd palaudut tydpiivin jilkeen.

Tuo tyopdivin keskelle hyvid mieltd ja jaksamista tukevia asioita.
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Juttele vaikka muustakin kuin tydasioista tyokavereiden kanssa.

42, Jos joku kysyy liian tungettelevan kysymyksen, vastaa suoraan:
En halua kertoa tai en jaksa puhua tistd aiheesta. Kaikkea ei tar-
vitse kertoa edes esimichelle, jos et halua.

43, Hidasta. Kivele hitaammin. Juo kahvi levollisemmin. Palvele asi-
akasta rauhallisemmin. Ole kokouksessa tyynempi.

44, Suhtaudu sy6péin kuin rasittavaan tydkaveriin: Pakko tulla toi-
meen ja yrittdd jirjestid myonteisid kohtaamisia.

45.  Osallistu tyky-toimintaan, illanviettoihin, pikkujouluihin ja
muuhun tyShyvinvointia tukeviin tempauksiin.

46. Jos joku kadehtii "etujasi” toissd, anna menni toisesta korvasta
sisddn ja toisesta ulos. Jos nurinaa kuuluu enemmain, pyydai esi-
miestd selvittimiin tilanne.

47.  Nauti hetkistd, kun jaksat tehdi ty6ti ja voit kohtuullisesti.

48, Ali pode huonoa omatuntoa, jos tditési kaatuu muiden niskaan.
Ajattele, jos tilanne olisi toisinpdin.

49.  Jos yliarvioit oman jaksamisesi, tunnusta se itsellesi.

50. Olet oman alasi ammattilainen, ihana tyokaveri, joka sairastui
tautiin, joka olisi voinut tulla ihan kenelle vaan.

Kirjoittaja on 27-vuotias ja yhdistinyt tyotd ja syopdd paivittdisessi arjessaan yli

kolme vuotta. Kompastellut ja onnistunut vuorotellen — mutta ei yksinddn, vaan

tyoyhteison kanssa.
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Heli Siukonen:
Kohti unelmia

22.1.2018

SAIRASTUESSANI RINTASYOPAAN joulukuussa 2014 toimin johtamistehtd-
vissi keskisuuressa suomalaisessa yrityksessd. Takana oli — jalleen kerran
— innostava, mutta hyvin kiireinen syksy organisaatiomuutoksen suun-
nittelun tiimoilta. Takana pitkid tyopdivid, matkustelua ja tydasioiden
prosessointia tyopaivin lisiksi myos vapaa-ajalla.

Pysihdys oli sitten sitdkin suurempi, kun erddni perjantaiaamuna
sain tyoterveyslddkiriltd kuulla, ettd pahanlaatuisia kasvaimia oli 16yty-
nyt niin toisesta rinnasta kuin kainalon imusolmukkeistakin. Paniikki ja
hiti olivat sanoin kuvaamattomia.

Diagnoosin jilkeisind tunteina ja pdivini oli tirkedi, ettd pystyin luot-
tamaan silloisen esimieheni kykyyn kisitelld myos vaikeita tilanteita ja
tunteita. Saatuani pikaisen kutsun lddkirin vastaanotolle laitoin esimie-
helleni heti tekstiviestin, jossa kerroin pahoista aavistuksistani. Laiki-
rikdynnin jilkeen hin oli ensimmiinen ulkopuolinen henkil — ennen
lzhiomaisiakin — joka sai tiedon syépidiagnoosistani. Kivimme pitkin,
hyvin ja rohkaisevan keskustelun. Esimieheni kannustavien sanojen
ansiosta mm. jaksoimme vaatia normaalia hoitoprosessia nopeampaa
hoitopolkuni suunnittelua kotikaupunkini terveydenhuollossa. Ensim-
miisten sairauslomaviikkojen aikana esimieheni soitteli minulle ja kyse-
li kuulumisia sekd hoitojeni etenemisestd. Tami tuntui mukavalta: olin
tarked paitsi tyontekijand, myos ihmisend. Liikuttavaa oli myds se, kuin-
ka paljon sain rohkaisevia viesteji tyokavereilta. Jokunen heistid soitteli-
kin minulle. Diagnoosi-iltana liheinen tyokaverini toi minulle kotiovel-
le lahjakorin, erddnlaisen selviytymispaketin rankkojen hoitojen varalle.
Olin liikutuksesta mykkina.
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Kahdeksan kuukauden sairausloma meni tutkimuksiin ja hoitoihin
keskittyessd, sekd niistd selviytyessi. Hyvin tydorientoitunut kun olin,
aina vililla kaviisi mielessd, mitakohidn toihin kuuluu, ja siilytinko
asemani” palatessani. Mielenrauhani onneksi minun annettiin ymmar-
tdd, ettd padsen palaamaan samaan pestiin josta sairauslomalle jdin. Niin
my&s tapahtui; tdihin palatessani minua odottivat kakkukahvit ja sama
johtamispositio. Koska kyseessi oli kasvuyritys, jossa nopealla tahdilla
tehddin muutoksia organisaatioon, myds minun toimenkuvani muut-
tui pian sairauslomalta paluuni jilkeen. Siirryin johtamistehtdviin, jossa
minua odottivat uusi tiimi, uudet vastuut ja uudet substanssiosaamis-
vaatimukset. TAma tuntui silloin innostavalta, mutta jilkikiteen ajatel-
len en ehki itsekdidn tiysin hahmottanut, kuinka toipilas vield olin niin
henkisesti kuin fyysisesti. Tai sisimmassini kylld ymmirsin timin, mut-
ta en ollut tarpecksi rohkea tuodakseni muuttunutta ajatusmaailmaani
sekd sairastumisen aiheuttamaa “sisdistd vapinaa” julki.

Kun vakavasti sairastunut palaa t6ihin, siind tarvitaan paitsi tukea,
my®s ilmapiirid, jossa uskaltaa ilman pelkoa kertoa omista ajatuksistaan.
Pitdd voida uskaltaa kertoa, jos kovanahkaisesta johtajasta onkin muut-
tunut hauraammaksi elimin ihmettelijiksi tai supersuorittajasta lun-
kimpia eliminarvoja kannattavaksi nautiskelijaksi. Jos sairastuneella on
tunne, ettd tydpaikalla ennen kaikkea arvostetaan vauhtia ja vaarallisia
tilanteita, 110 %:n suoritustasoa sekid hyvin pohinin jatkuvaa ylldpitoa,
nditd ajatuksia voi olla vaikeaa tuoda julki. Pitdisi voida avoimesti kes-
kustella my®s siitd, ettd syopi ei ole ohi hoitojen pddtyttyd, vaan ihmi-
nen on sydpisairas sekd omassa mielessdin ettd ladkireiden papereissa
yleensi vield vuosia eteenpdin. Niin ollen my6s kuoleman varjo on ldsni
sairastuneen ajatuksissa vield pitkddn. Jos tyontekiji itse ei uskalla aloit-
taa keskustelua ndistd teemoista, on esimiehelld keskeinen rooli ja vastuu
asioiden puheeksi ottamisessa. Ammattitaitoinen tydterveyshuolto voi
mielestini tdssd toimia hyvini kumppanina ja asiantuntevana tunteiden
ja ajatusten vilittdjind, jos puheeksi ottaminen ja keskustelu tuntuvat
muuten liian vaikeilta.

Putosin siis korkealta ja kovaa diagnoosin saatuani. Jilkikiteen ajatel-
len pudotus — tai sanoisinko pikemmin herddminen — oli omalla kohdal-
lani tietylld tapaa lopullinen. Sy6péin sairastuminen on muuttanut eli-
méini hyvin monella tapaa, mutta ehki olennaisin muutos tulee tissi:
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se kdynnisti ensin ajatusten tasolla ja sitten toiminnan muodossa tapah-
tumien ketjun, jossa tavoitteenani on eldd juuri sisimman itseni nikoistd
elimdd. Olen pyrkinyt karsimaan elimistini mahdollisuuksien mukaan
kaiken sellaisen, joka aiheuttaa sisiistd ristiriitaa, ja osittain vaikeankin
tutkiskelun kautta lisaidmiin elimaini niitd elementtejd, jotka kuvasta-
vat ominta mindini. Jos tdhidn saakka olenkin jossain midrin tuhlannut
elimaini vidriin asioihin, tistd eteenpdin haluan eldi jokaisen pdivin ja
vuoden mahdollisimman hyvii ja itseni nikoistd elimii.

Martin Buberin sanoin: “Elimidin kruunu ei sittenkdin ole onnellisuus,
vaan uskallus elii oma tarina tiydeksi ja todeksi”

TySelimidssd timi prosessi on saanut aikaan sen, ettd kolme vuotta sai-
rastumiseni jilkeen jdin vuorotteluvapaan kautta pois silloisesta tyo-
paikastani ja aloin opiskella itsedni jo vuosia kiinnostanutta alaa avoi-
messa yliopistossa. Vakaana pyrkimyksenini on suunnata tydelimassi
uudentyyppisiin tyotehtiviin — toivottavasti kuitenkin myos tahinastis-
ta tydkokemustani hyodyntien. Haen opiskelun ohella aktiivisesti toi-
td pyrkien kuitenkin joka hetki pitimiin kristallinkirkkaana mielessini
elimini parhaimmat opit, jotka minulle sy6vin muodossa annettiin.

Kirjoittaja kirkasti 2014 rintasyopddn sairastumisen myotd omia tulevai-
suuden unelmiaan.
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Marja Tamminen:
Kiitos [ahettamastanne hakemuksesta

13.1.2019

INNOSTUN NAHDESSANI ilmoituksen kiinnostavasta tyGpaikasta, koska
osaan tehdd valtaosan mainituista tehtdvistd. Ilahdun, ettd padsen opet-
telemaan jotain uutta ja tyoskentelemain fiksujen ihmisten parissa.

Ideaalityopaikassani paisisin huolehtimaan asiakkaista, koska asiakas
on aina tirkein, puhumaan puhelimessa, kirjoittamaan erilaisia tekste-
jd, osallistumaan koulutuksiin ja saamaan vaihtelua tuuraamalla muita.
Loistavassa tyGpaikassa péisisin ajoittain matkustamaan ulkomaille.

Olen kuullut viitteen, jonka mukaan nainen osaa vain” 90 prosenttia
tyOtehtivistd ja eparoi hakemista ja mies osaa 10 prosenttia tydtehtivistd
ja haluaa paikan. Kannattaisiko olla mies?

...mutta valintamme ei tdlla kerralla paatynyt sinuun
Ongelma ei tietenkdin ole sukupuolessa, vaan idssini ja vuosien poissa-
olossa toistd.

En mini kiusallani ollut pois, vaan sain verisyépadiagnoosin. Olin on-
nekas, koska Meilahden sairaalan allogeeninen kantasolusiirtoni paran-
si syOpani. Sisareni selkdytimestd otettiin nukutuksen aikana kantasoluja,
jotka hieman myShemmin tiputettiin kyynirlaskimooni vereni omassa
huoneessani. Minua hoidettiin sairaalan eristyshuoneessa solumyrkyilld,
sidehoidolla ja lddkitykselld neljd ja puoli viikkoa ja lddkitys jatkui kotona.

Thailin seitsemidnnen kerroksen ikkunastani upeaa maisemaa Meri-
haasta Lauttasaareen. Olisin halunnut menni kivelemdin merenrannas-
sa, mutta siihen ei ollut mahdollisuutta, koska vastustuskykyi ei ollut.
Helikopteriliikenne kuului hyvin huoneeseeni, joten olisin halunnut
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kiydi katolla olevalla kentilld katsomassa maisemia. En himmistynyr,
kun lupaa ei tullut.

Seuraavien vuosien aikana pirjisin silmien, munuaisten ja maksan
kianteishyljinndn kanssa, vaikka menin nurin useita kertoja kortisonin
heikennettyi reisilihaksiani.

Kaaduin pari kertaa naama edelld katuun, ja jilkimmaiselld kerralla
Forumin Silmilasikeskuksesta hankkimani suosikkisilmalasini hajosivat
korjauskelvottomiksi. Pidin Ayvin epireiluna sitd, ettd kauneimmat ja/
tai kalleimmat esineet tai vaatteet hajoavat.

Osaaminen

Olisinpa niin onnekas, ettd piasisin tekemain kiinnostavaa tyotd! Tyos-
kentelin pitkddn rahoitus- ja sijoitusyhtivissd sekid pankissa. Jarjestdissd
paisin kirjoittamaan juttuja jirjeston sivuille tai lehteen ja arvostin po-
tilaita auttavaa tyotd. Exceliin oli kiinnostavaa koota tietoja.
Organisointikykyni on testeissd todettu hyviksi, ja asiakkaat arvosti-
vat asiantuntemustani ja kirsivillisyyttdni. Luen ja kirjoitan sekd suo-
meksi ettd englanniksi, ja monissa ty6tehtdvissini puhuin englantia.

Meille haki suuri mddra henkil6itd, joilla oli
tehtdavaan soveltuva koulutus

Mietin toisinaan, ettd olen tehnyt jotain pahaa edellisessd elimissini
kamelina aavikolla, kun en saa tydpaikkaa. Saatoin myos olla tiikeri tai
sarvikuono, jotka osa tiettyjen maiden edustajista haluaisi saada paivil-
td jopa eldintarhoissa. Antakaa eldinparkojen olla ja nakerrelkaa mie-
luummin kynsidnne, joissa on yhtd paljon keratiinia kuin puolestanne
ammuttujen sarvikuonojen sarvissa — ja jattakdd viehittavi tiikerit rau-
haan.

Olen nelivuotiaasta lihtien lukenut todella paljon, joten koulutukse-
ni ei kerro minusta juuri mitdan. Koulutuksiin kiinnitetddn mielestini
liikaa huomiota, koska hyvin monet tydtehtivit ovat opeteltavissa.

...joten soittonne ja hakemuksenne huvittivat meita?

Osaamista ja tietoa on kertynyt paljon, mutta idn perusteella hakemus
voidaan karsia. Ty6nantaja haluaa palkata nuoremman ja usein halvem-
man tyontekijin.

55



Tyénhaun lomassa kannattaa keskittyd muiden auttamiseen. Jos sinua
ei palkata tilld hetkelld t6ihin, niin kuuntele huolestunutta ystiviasi,
soita iikkiille sukulaiselle tai nosta vaikka roskia kadulta.

Hakemuksia tuli valtavasti,
joten emme mitenkddn ehdi kiittda hakemuksen lahettaneita

Tétd ihmettelen. Jos joku pitdd yritystinne ja tarjoamaanne paikkaa niin
mielenkiintoisena, ettd ottaa yhteyttd ja lihettdd hakemuksen, niin olisi
mielestini reilua ja arvostettavaa kiittdd kaikkia hakijoita.

Siitd huolimatta, ettd tekemistd voi tydpaikalla olla paljon.

Aktiivimalli-idea

Kiitos aktiivimallin kannattaisi palkata ty6ttomani oleva lihettdmain
Kiitos hakemuksesta, mutta emme valinneet sinua -viestejd, jottei tyd-
ton menetd 4,65 prosenttia tydttomyyskorvauksestaan. Kahdeksantois-
ta palkallisen ty6tunnin aikana tyoton ehtii lihettdd sihkopostit sadoille
hakijoille, auttaa monessa muussakin tehtivissi tyopaikalla ja jopa tie-
nata rahaa.

Lihes viiden prosentin korvauksen menettdiminen 65 tySttomyyspii-
vin jilkeen, koska ei ole osallistunut viittd pdivia TE-toimiston tyéllis-
tymistd edistivdin palveluun (ei niin helppoa kuin luulisi) tai tydsken-
nellyt 18 tunnin ajan TES:n mukaisessa palkkatyossi, voi olla monelle
tyottomalle eritedin piinallista. Laskut on maksettava.

Jos tyotd ei saa, niin tyotdntd ja usein pienituloista rangaistaan pie-
nentamilld korvausta, mitd pidin epireiluna. Piddn hitkihdyttdvini
sitd, ettei lukemattomien tyohakemusten lihettdmiselld ole yhtdin mi-
tddn merkitystd aktiivimallissa.

Lyhyelldkin rekrytoinnilla voi olla piristivd vaikutus tahtomattaan
tydttomaksi jidneen elimiin.

Kirjoittaja nauttii kirjoittamisen prosessista.

TAYDENNYS:

Aktiivimalli oli kaytossa 2018-2019 Suomessa. Eduskunta paatti aktiivi-
mallin poistosta 11.12.2019.
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Kaisa Tornroos:
Miksi tydkokeiluni onnistui?

1.4.2019

OLEN TATA kirjoittaessani junassa matkalla tydpalaverista Tampereelta ko-
tiini Helsinkiin. On tydkokeiluni viimeinen piivd. Olen tydskennellyt
viimeisen kuukauden tdydelld tydajalla ja voi sanoa, ettd hyvin on men-
nyt. Olen ollut toissd motivoitunut ja jaksava, mutta myos kotiin on
riittinyt energiaa ja hyvid mieltd. Tyokokeiluni on ollut onnistunut ja
ensi maanantaista lihtien jatkan normaalisti entisessd tydssini.

Palataan kuitenkin hetkeksi ajassa taaksepidin. Tammikuussa 2018 ol-
lessani ditiyslomalla vakituisesta tyostini, sain diagnoosiksi "aivorungon
astrosytooma gradus 2” eli tuttavallisemmin ei-leikattavissa oleva hitaas-
ti kasvava aivosyopd. Sidehoidot aloitettiin helmikuussa ja sytostaatti-
hoito alkoi toukokuussa. Kaikki hoidot olivat ohi marraskuussa ja kas-
vain remissiossa.

Lokakuun tienoilla olin jo alkanut ajatella t6ihin paluuta ja olin yh-
teydessd esimieheeni. Hin puolestaan oli yhteydessi tyoterveyshuol-
toon, josta tyoterveysladkirin avustuksella lihetettiin elikevakuutusyh-
tioon hakemus ty6kokeilun aloittamiseksi. Tyoterveysldakirin mielestd
oli nimittdin hyvi palata tyohon asteittain ja tyokokeilu antaisi sithen
sekd minun ettd tydnantajan kannalta turvallisen mahdollisuuden. Tyo-
kokeilu myonnettiin minulle. Sovimme yhdessd tydterveyslddkirin ja
esimiechen kanssa aloituspdivimairiksi tammikuun seitseminnen pii-
vin ja aloituksen 50 prosentin tydajalla. Tydaikaa nostettiin helmikuun
alussa 80 prosenttiin ja maaliskuun alussa 100 prosenttiin.

Nyt kun tyokokeilu on onnistuneesti ohi, pysihdyin ja katsoin ku-
lunutta alkuvuotta ja listasin, mitki tekijit mahdollistivat tyokokeiluni
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onnistumisen. Listausta katsoessani huomaan, ettd tydkokeilun onnis-
tumisen takana on valtavasti asioita, joista osa on ollut kiinni omasta
itsestdni, mutta osa tydpaikastani ja sen tarjoamista mahdollisuuksista.

Onnistumisen ensimmiinen edellytys oli mielestini se, ettd paluu toi-
hin tapahtui omasta aloitteestani. Halusin palata t6ihin. Halusin jélleen
saada jotakin jirkevid pdivieni aikana tehtyd, halusin jilleen olla osa tyo-
yhteis6d, halusin jilleen normaalin arjen, jossa on herityskellon pirinii,
aikataulutuksia ja kiireen tuntua. Oli minulle oikea aika palata toihin.

Toiseksi yhteistyo esimiehen ja tydterveyshuollon vililld oli helppoa
ja mutkatonta. Kaikki viralliset tydkokeiluun liittyvit prosessit sujui-
vat nopeasti. Lisiksi sovin esimiehen kanssa, ettd aloitan aluksi tutuissa
projekteissa ja teen vain sellaisia tehtdvid, jotka ovat haastavuudeltaan ja
midriltddn tybaikaan nihden sopivia. Jaksamisen parantuessa ja tydajan
lisddntyessd tyotehtdvid lisittiin oman haluni mukaan. Kerroin tyoyh-
teisOssd avoimesti sairastumisestani, ja tieto otettiin vastaan rakentavasti
ja tukea osoittaen. Sain kokemuksen siitd, ettd minut hyviksytdin sai-
raudestani huolimatta. Olen edelleen se sama Kaisa kuin ennen sairas-
tumistani.

Kolmanneksi pidin kirkkaana mielessi sitd, ettd tyd on vain ty6td ja
elimissd pitdd olla muutakin. Pidin koko tydkokeilun ajan tarkan rajan
tyon ja muun elimin vililla: ei ylitoiti tai toitd iltaisin ja viikonloppui-
sin. Rajaamisessa auttoi hurjan paljon kotona oleva touhukas taapero.
Lisisin erityyppistd liikkuntaa omien mieltymyksieni mukaan asteittain.
Ensin aloitin joogan, sitten jumpan ja lopuksi juoksun. Kaikkia nii-
td tein yhdessd ystivieni kanssa. Sosiaalisten suhteiden yllipitiminen
oli muutenkin tirkeid, vaikka vililld se tarkoittikin palapelii oman ka-
lenterin, miehen kalenterin ja lapsen tarpeiden vililli. Seurasin myos
jatkuvasti omaa jaksamistani: huomaanko merkkejd visymyksestd?
Minulla varmoja merkkejd ovat irtyneisyyden lisidntyminen ja tarve
nukkua pdiviunia. Entd miten kevennin kalenteriani, jos nditd merk-
kejd ilmenee?

Neljanneksi hyodynsin palveluita arjen py6rityksessd. Kauppakassi-
palvelu kerisi viikoittaiset ostokset puolestani ja siivouspalvelu huolehti
kerran kuussa kodin yleissiisteydestd lakananvaihtoineen. Sovimme yh-
teisesti mieheni kanssa, ettd yritimme tehdi arjen pakollisista asioista
mahdollisimman sujuvia ja vihin aikaa vievia.
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Viimeiseksi listassani lukee, ettd muistin lempeyden ja armollisuuden
itsedni kohtaan, muistin ettd mina riitin. Unohdin suorituskykyni ver-
tailun siihen aikaan, kun minulla ei ollut sy6paa.

Kirjoittaja on helsinkildinen diti, vaimo ja tutkija, joka on vahvasti mat-
kalla kohti uutta normaalia.

LISAA AIHEESTA:

Kaisa Térnroos kertoo tyon ja muun eldmadn tasapainosta Sydpa ja tyo
-podcastissa osoitteessa Syopajatyo.fi.
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TyOelamadssa
syovan kanssa
tai siita huolimatta

"Henkisen hyvinvoinnin tukemiseen toivoisin
resursseja myds syopdsairaanhoitajan puolelta.
Ettd ei hoidettaisi vain kulloistakin asiaa,
vaan ihmisté kokonaisvaltaisesti”

TyOikdisten sydpddn sairastuneiden toiveet syopd-
sairaanhoitajille -kyselyn vastaaja (2020)

"Mun tilanne suomalaisessa tukiviidakossa
on hyvin sekava. Mulle on myénnetty tdysi
tyokyvyttomyyseldke, mutta tuloraja mitd
saan tienata sen kanssa, on niin matala, ettd
luovuin siitd. Yhdessd tyoterveysldadkdrin ja
hoitavan lddkérin kanssa pddtimme hakea
mulle osatyokyvyttémyyseldkettd paikkaamaan
tulonmenetystd, koska teen 60 %:sta
tybaikaa. Eldkeyhtio ei kuitenkaan hyvdksynyt
hakemusta, koska mulla ei ole edellytystd
osatybkyvyttémyyseldkkeeseen, koska mulla ei ole
heiddn mielestdicin lainkaan tybkykyd. Ndin siitdRin
huolimatta, ettd koko ajan tybskentelen. Saisin siis
kokonaisen eldkkeen, mutta en puolikasta. Tdlld
hetkelld en nosta tyokyvyttbmyyseldkettd, saan vain
palkkaa. Aidosti tukiviidakossa sompaillessa tuntuu,
ettd kroonista syopdd sairastava, mutta tyossd
sinnittelevd potilas, el istu nykyisiin tukijéirjestelmiin.
[Tybterveyslddkdrilld] ei ole mitédn hoitovastuuta
minusta eikdé hdn tunne tilannetta kovin hyvin, koska
kaikki hoito tapahtuu erikoissairaanhoidon puolella.

Ming, syopa ja tyo -hankkeen osallistuja




Anitta Ahonen:
Pysyva selviytyminen
vai pystyva elama?

1.11.2017

MAKAAN HOTELLIHUONEESSA. Onneksi uloskirjautuminen on vasta klo
14.00. Kerddn voimia. Nivelrikkopaikkoihin koskee. Oikea jalkapoytd
ja oikean kidden sormet ovat kipeini.

Myos selkdin koskeen ja oikeaan lonkkaan. Kivellessini minulla on
asentovirhe, miki ei poistu itse venyttelemilld. Kivelin eilen keikalta
hotelliin, mikd teki sekd hyvii ettd pahaa. Sain liikuntaa sekd kipuja.
Lonkkakivut ovat vaivanneet minua koko kesin.

Olen kiynyt ladkirilld. Rontgenkuvissa todettiin jalkapdydin nivel-
rikko, mutta lonkkakivut eivit vield silloin vaivanneet minua niin pal-
jon. Olen kiynyt fysioterapeutilla ja kalevalaisella jisenkorjaajalla etsi-
missd apua lonkkakipuihin. Kai minun pitdisi vield hakeutua uudestaan
ladkdrin luokse ja kuvauttaa lonkka. Jospa sielld sittenkin on jotakin
sellaista, mika ei kuulu sinne. Lihden kohta Mikeldnrinteen uimahal-
liin vesijuoksemaan. Piddn keikkareissuilla aina uikkareita mukanani ja
voi aina menni vesijuoksemaan tai uimaan, kun vaihdan paikkakuntaa.
Lappeenranta, Lahti, Varkaus, Joensuu, Pori. Kaikki uimahallit on tes-
tattu. En varsinaisesti kohota kuntoani, vaan yritin saada olotilani sie-
dettdviksi ja kiputilat hallintaan.

Tyokiireistd johtunut kuuden viikon tauko lymfahoidosta ei mydskdin
tehnyt hyvia tukkoisille jaloilleni. Imusolmukkeita poistettiin kohdun-
rungonsyovin yhteydessi 2014 lantiosta sekd vatsan alueelta. Lymfaoi-
reita helpottavat tukisukat ovat kovassa kiytossi ja jyvit ovat erottuneet
akanoista, kun parhaita tukituotteita on etsitty. Leggingsejd muistuttavat
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tukitrikoot parantavat eliminlaatua enemmin kuin kiskottavat ja putoa-
vat stay up -tyyppiset tukisukat, jotka tosin puristavat enemman.

[llalla on keikka Helsingissd. Tdnd4dn matkustan kotiin keikan jilkeen
ja olen puoliltadin Tampereella. Kehoni ei oikein hyvin kestd matkusta-
miseen liittyvdd istumista, ja tarvitsen paljon lepoa matkustamisen jil-
keen. Ja hiljaisuutta. Olen hieman erakoitunut sairastumiseni jilkeen.
En oikein jaksa nihdi ketddn ystdvidni. Kutsunkin itsedni sosiaalisek-
si erakoksi. Nden tydssini paljon ihmisii ja viihdytin heitd mielelldni.
Omaan vapaa-aikaani runsas seuraelimi ei sitten endd kuulukaan. Myos
vatsani on ongelmallinen. Syovin takia suoltani leikattiin ja aineenvaih-
dunta on nopeaa ja arvaamatonta. On ongelmallista, kun ei tied4, onko
pissa- vai kakkahitd. Joskus tukalissa tilanteissa kiytin vaippoja. Se
on noyryyttivdi ja hankalaa ja vaatii ennakointitaitoja. Joskus vessassa
kdynnit junassa, lentokoneessa tai bussissa ovat niin absurdeja, ettd ne jo
naurattavat. Parempi niille ongelmille on nauraa, kun muutakaan ei voi!

Olen stand up -koomikko ja nauratan ihmisid tyokseni kertomalla
juttuja syovistd, keski-ikdisyydestd, vanhasta didistini ja kehitysvam-
maisesta veljestd. Palasin tydelimdidn samana vuonna, kun sairastin syd-
vin eli 2014. Hoidot loppuivat syyskuussa ja mini keikkailin jo marras-
kuussa pikkujoulukaudella. Aika huonossa hapessa ja peruukki vinossa.
Tind vuonna olen prosessoinut asioita. Kolme vuotta elimistini meni
melkoisessa huurussa. Annetaan niille vaikka nimet: sairastamisvuosi,
comeback-vuosi ja suorittamisvuosi. Kivin terapiassa sairastaessani,
mutta olisin tarvinnut terapiaa myds tervehdyttydni. Olen varmaankin
sairastanut jonkinasteista masennusta sairauden jilkeen. Niin jilkeen-
pdin itse itsedni arvioiden. Olen miettinyt, mikd mini olen. Sairas, toi-
pilas vai kuntoutuja? Netissd puhutaan vain mielenterveyskuntoutujis-
ta, mutta kai minikin tavallaan olen edelleen sellainen. Mieltd ja kehoa
tdssd yritetddn kuntouttaa. Haitula, himpula, heiverdinen, raihnainen,
bonusvammainen. Olin ennen sairastumistani ollut kuin Uuno Turha-
puro, joka esitteli vaimolleen kehoaan piirtimilld kartan, johon oli mer-
kattu paikat arka, kiped, helld. Nyt olisi helpompaa piirtad kartta ja mer-
kitd ne paikat, joihin ei koske.

Tajusin myos viiveelld, miksi ithmisen pitiisi olla hyvissd kunnossa.
Olen lukenut jaottelun wellness, illness, sickness. Sairastuttuani putosin
sickness-kuoppaan enki ole vielakdin noussut illnessid ylemmis. Pys-
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tyn kidymiin toissd, mutta litkaa rehkittydni makaan sohvanpohjalla.
Ty6n ja levon tasapainon 18ytyminen on edelleen hakusessa. Olin yrit-
tdjin ammattitutkintoa suorittaessani ja sitd ennenkin laatinut itsestd-
ni SWOT-analyysejd, joissa kartoitetaan vahvuudet, heikkoudet, uhat
ja mahdollisuudet. Olin listannut mahdollisen sairastumiseni uhkaku-
viin, koska tiesin, etten ollut niin hyvissi kunnossa kuin yrittdjin pitdisi
olla. Nykydin, kun ihmiset kysyvit vointiani, kerron voivani hyvin olo-
suhteisiin nihden. Olosuhteet ovat muuttuvia tekijoitd, olemassa olevia
syovin jilkeisid bonusvammoja tai tulevia uusia esteitd. Haluan kiydi
toissd, koska se tekee mielelle hyvii. Jos olen liian kauan kotona, tunnen
itseni sairaaksi ja hauraaksi.

Sy6pi on jdttinyt pysyvit jiljet kehoon ja mieleen, mutta ndidenkin
arpien kanssa voi eldd. Ja kummasti helpottaa, kun ei ota itseddn lijan
vakavasti tai jakaa asioita vertaistensa syopisiskojen kanssa. Asiat asettu-
vat monesti oikeisiin mittasuhteisiin, kun keskustelee muitten samoja
kokemuksia omaavien kanssa.

Kirjoittaja on stand up -koomikko Iso A.

LISAA AIHEESTA:

Anitta Ahonen kertoo stand up -koomikon tyoelamdstd ennen ja
jalkeen sydvan Sydpa ja tyod -podcastissa osoitteessa Syopajatyo.fi.
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Barbro Bjorkestam-Barlund:
Tyd ankkurina muutoksessa

28.5.2018

JOKU VIISAS on sanonut, ettd muutos on kuin tuuli purjehtijalle. Emme
voi vaikuttaa sithen mistd pdin tuulee ja kuinka kovaa, mutta onneksi
voimme aina sddtdd purjeemme niin, ettd tuulesta huolimatta pdisem-
me perille.

Kryssilld menee yleensi vain vihin enemmin aikaa kuin myétituules-
sa, mutta satamaan paastaan.

Haluamme jokainen olla ruorissa omassa elimassimme. Matruusi-
na saattaa pelottaa, kun ei ole tiydellistd kontrollia ja hallintaa keskelld
myrskyi. Silloin on vain pakko luottaa kapteenin kykyyn saattaa vene
turvallisesti madrinpdihinsi.

Sairastuttuani alkuvuodesta 2017 rintasyopddn koin konkreettisesti
sen, mitd tarkoittaa, kun hallinnan tunne pettia. Pelko oli suuri, mutta
oli vain pakko luottaa siihen, ettd kapteeni ja perimies — eli onkologi ja
kirurgi — tekevit viisaita pdatoksii.

Elimini oli tahin keviddseen saakka soljunut varsin mukavasti ja myo-
tituulta oli ollut sopivissa mdirin — ei litkaa eiki liian vihin. Mutta sit-
ten yllittden tuli pakko pysihtyd oman elimin isojen kysymysten 4-
relle. Mitkd asiat tuovat elimaini merkityksellisyyttd, jos elimi jadkin
odotettua paljon lyhyemmiksi? Mitkd ihmissuhteet ovat yllipitimisen
arvoisia, jos kaikkia ei ehdi tai pysty ylldpitimdin? Mistd ammentaa voi-
mia arkeen, kun koko elimistd oli muodostunut iso kysymysmerkki?
Oman elimin inventaario on ollut raskasta tehdd, mutta olen myds sa-
malla kiitollinen siitd, ettd pysihtymisen myotd tieddn, mitd elimaltini
haluan ja mité arvostan.
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Viime vuoden aikana on minulle selkiytynyt, ettd elimissd on asioi-
ta, joihin voin vaikuttaa ja asioita, jotka eivit ole minun péitettdvissi-
ni. Minua koossa pitinyt voima on ollut niin yksinkertainen asia kuin
hyvi perusarki, joka on pitinyt sisillian mm. sen, ettd olen kdynyt ihan
normaalisti tdissd koko sairastamisen ajan. Vililld timi on tarkoittanut
etdpdivid, vililld konttoripdivid — aivan kuten normaalistikin. Tyo on pi-
tinyt ajatukseni poissa murheista ja vahvasti kiinni elimdnmakuisessa
elimidssd. Helppoa ei aina ole ollut, mutta en ole halunnut miiritelld
itsedni pelkistddn potilaaksi.

Ty6roolini henkiloston kehittimispaillikkond on ollut kuin loma sai-
raudesta. Heti sairastuttuani kerroin asiasta avoimesti toissd ja pyysin,
ettd minuun suhtaudutaan “ihan normaalisti”. Kerroin my®ds, ettd sai-
raudestani ja tarinastani saa kysyd niin paljon kuin haluaa ja sovimme
my®&s, ettd itse ilmoitan, jos tarvitsen kevennystd vastuisiini. Pdivd ker-
rallaan -meiningilld olen pirjannyt.

Olen tietoisesti yrittdnyt saada pdiviini mahtumaan sopivasti tyon-
tekoa, litkuntaa, ystivien tapaamista, ulkoilua ja lukemista. Erikois-
mausteena on ollut ulkosaariston karut maisemat ja meri. Meri on aina
palauttanut minulle asioiden mittasuhteet silloin, kun pii on ollut "tun-
gokseen saakka tdynni ajatuksia ja huolia”. Olen my6s vahvasti sisdisti-
nyt sen, ettd elimi on 10-prosenttisesti sitd, mitd minulle tapahtuu ja
90-prosenttisesti sitd, miten sithen asennoidun. Toisin sanoen, kaikkeen
emme voi vaikuttaa eldmissd, mutta asenteensa voi jokainen valita.

Toivon, ettd sindkin maltat pysihtyd hetkeksi. Mistd sind ammennat
voimia arkeesi juuri tdlld hetkelldi? Mistd saat tulta purjeisiisi? Jokainen
tietdd itse parhaiten, mistd se pieni “kultareunus” ja “loma pdissd pyori-
vistd ajatuksista” itselle tulee.

Kirjoittaja toimii henkiloston kehittimispidllikkond finanssialalla.
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Elina Hutton:
Sopeutumista kai tamakin

11.6.2018

EILEN OLI eldmini vaikein tyopdivd. Sairausloman jilkeen ensimmiisen
tydprojektin tulosten esittely johtokunnalle. Piivi, jonka piti olla iloi-
nen, tdynnd ylpeyttd omasta tyostd, mahdollisuus tuntea olevansa oikea
asiantuntija, joka pystyy kovan tason tyohén ja keskusteluun ison talon
johtokunnan kanssa.

Piti vaihtaa tyoverkkarit ja virttynyt villapaita mekkoon, ehkipi jopa
laittaisin jakun paille? Tukka kauniisti nutturalle ja vihin ripsivirii.
Olisin niin kuin ennen, edes timin yhden piivin.

Edellisend pdivini tydkaverit taluttivat minut kesken piivad kotiin,
kun melkein pyérryin toissi. Kipuun miirityn lidkkeen annosta nos-
tectiin edelliselld viikolla ja sivuvaikutukset tuntuivat vain pahenevan.
Vihasin ihan kaikkea — eniten sitd ldikirid, joka timin kivun aiheutti,
niitd lddkireitd, jotka eivit vikaa osanneet korjata. Vihasin sitd ladkaria,
joka kirjoitti potilastietoihini uuden koodin kivusta, jonka kanssa eliisin
loppuelimini. Vihasin universumia ja luojaani, jotka antoivat timin ta-
pahtua minulle. Vihasin kaikkia maailman ihmisig, jotka eivit tienneet,
mitd on kipu ja tuska. Vihasin ladkettd, joka vei kivun pois, mutta antoi
tilalle puhdasta liskid vyotirélle ja usvaisen péin, jossa ajatukset tarttui-
vat tervapaperiin. Vihasin vatsalleni kasvanutta liski, jonka vuoksi en
mahtunut endi vaatteisiini.

Pyysin miestdni halaamaan lujaa ja kysyin itkun seasta: “sano minul-
le, miten tistd vihasta pidsee eroon?” Hetken hiljaisuuden jilkeen hin
aloitti: “no, ensin voisit vaikka menni mattoja tamppaamaan”. Ilmei-
sen vilpittdmisti sanottu lause ymmarrettavisti johti siihen, ettd nukuin
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vierashuoneessa aamuyohon saakka. Sitten hiippailin mieheni viereen ja
kiperryin yhi kyyneleitd pyyhkien kainaloon nukkumaan.

Koitti odotettu aamu, pidi ldikkeestd tokkurassa sovittelin vanho-
ja "parempia” tyOvaatteita, joista osa otti kiinni rinnoista, osa mahasta.
Verkkareissako minun pitid menni esittelemiin tyoni tuloksia? Minka-
lainen asiantuntija mind muka olen, jos ilmaannun paikalle verkkareissa
ja ylipitkiksi kasvanut tukka sotkussa? Kuka minua muka uskoo timin
nikoéisend? Enkd mind edes muista mitddn.

Lopulta kaapista 16ytyi tarpeeksi joustava mekko, joka mahtui péille
ja ndytti edes hitusen oikealta tybvaatteelta. Tdnd vuonna ensimmdistd
kertaa kaivoin vanhat meikit esiin ja kiitin teini-ikiistd itsedni siitd, ettd
olin aikoinani harjoitellut meikkaamista niin paljon, ettd se sujui vield
vanhasta muistista. Yli vuoden vanhasta maskarasta jii hieman moykky-
ja ripsiin. Hiukset asettuivat ylldttdvin kiltisti, ja niky peilissd oli lopul-
ta sellainen, ettd sitd piti itsekin kaksi kertaa vilkaista. Kyll4, se entinen
tuttu mindhin se sielld katsoi.

Toissd tavasin esitystini kerta toisensa jilkeen. Kirjoitin ylds joka ikisen
sanan, mitd pitdisi sanoa. Pddssd humisi lidke eikd mikddn jadnyt muis-
tiin. Tuntia ennen esitykseni alkamista kipupolin sairaanhoitaja soitti tar-
kistaakseen, kuinka lidkeannoksen nosto oli vaikuttanut. Lopulta itkin
hinelle puoli tuntia sitd, kuinka en voi menni johtokunnan eteen tillai-
sena huumattuna liskimdykkynd, joka ei muista edes syntymiaikaansa
ilman, ettd kirjoittaa sen paperille. Ettd en mini ole tillainen, timi kipu
ja timi lddke on vienyt viimeisenkin ilon elimistd, en edelleenkiin pysty
litkkkumaan ja nyt en pysty enid edes tydhoni. Oikeastaan en edes muista,
mistd puhuimme, muuta kuin ettd itkin, niistin nendini monta kertaa ja
lopulta minulla oli ihan hyvi olo ja vartti aikaa ennen esitysti.

Meikki oli mennyttd, neni oli niistimisestd punainen, silmit vihin
turvoksissa ja mahakin pdmpétti mekon alla. Kévelin kuitenkin johto-
kunnan kokoukseen, tervehdin heitd, hymyilin, pistin muistiinpanoni
sivuun ja aloin kertoa siitd, mitd vuoden aikana on tapahtunut. Keskus-
telimme, mini tein muistiinpanoja, sain uusia ajatuksia ja hyvid neuvo-
ja. Kiitin johtokuntaa keskustelusta, poistuin huoneesta ja lihdin kotiin.
Mies kysyi, miten pdivi oli mennyt, kohautin olkapiitini ja totesin: mi-
ten se nyt menee —aamun olin ihan usvassa, sitten menin sinne kokouk-
seen ja hoidin tydni.
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Illalla olimme ulkona katsomassa, kun Kilpisjarven jidc lahtivie liik-
keelle. Huikea luonnonilmié jadpuikkomassoista, jotka tydntyivit ran-
taan tuulen voimasta. Vuoden odotetuin tyopidivé oli takana, mini sel-
visin siitd ja tydstdni — en ehki siten kuin olisin siitd selvinnyt aikana
ennen kuin kaikki timi tapahtui, mutta selvisin.

Kirjoitus on kirjoitettu toukokuun 2018 lopussa. Kirjoittaja on syovin jil-
keen tiihin paluun tehnyt ja sielld jo pian vuoden melkein selvinnyt projek-
tipdillikko. Tutustu myds Elinan Vitun syopd -blogiin.
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Elina Lehtinen:
Tavallisena torstaina

5.3.2018

AVAAN JAUHELIHAPAKETIN ja komennan lapset tyhjentimain tiskikonetta
ja kattamaan poytdd. Hiki valuu vield selkdd pitkin dskeisen tyomatka-
pyordilyn jiljiled. Mies on iltavuorossa ja arjen pyoritysvastuu minulla
timin illan.

Vuosi sitten se olisi ollut ongelma: kuka ruokkii lapset ja kuskaa har-
rastuksiin, kun #iti on sairaalassa tai puolikuolleena singyn pohjalla?
Mutta tinddn meidin lapsemme eivit ole endd syopaperheen lapsia. Jou-
lupukki ei tuonut heille endd ylimairiisia lahjoja kumminkaimansuku-
laisilta. Aitinid en mieti enii jokaista sanavalintaani siltd kantilta, min-
kilainen muisto minusta lapsiraukoille ji4, jos kiy huonosti. On palattu
tavalliseen arkeen, ja sitd parempaa ei elimissi olekaan.

Jddkaapista 16ytyy miehen valmiiksi tekemai salaatti. Arjen hemmotte-
lua ja toisen huomioon ottamista parhaimmillaan. Keitin itselleni teetd
jauhelihakastikkeen teon lomassa; seminaarissa ei pidetty tiniin iltapii-
vin kahvituntia ollenkaan. Kylld ei ole ikidvi sairaalan ankeaa pussiteetd!
Nakkikeittoon pdin en voi vielikdin katsoa, ja tydpaikkaruokalassa va-
litsen useimmiten varmuuden vuoksi kasvisruokia.

Nostan jiikaapista fetapurkin salaatin kaveriksi pdytddn tarkistamat-
ta, onko maito pastoroitua. Vuodentakainen elimini tuntuu pahalta
unelta, josta Facebook muistuttaa tasaisin viliajoin kertaamalla tyki-
tyimpid pulipddpaivityksidni.

Piivityksid, jotka entiset ja nykyiset tydkaverini ovat jo lukeneet. Ker-
roin syovistd heti ja kaikille, vaikka syopi ei ole patkityoldisen CV:ssd
mikddn varsinainen meriitti. Niin dlyttomaltd kuin se kuulostaakin, oli
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kuitenkin henkisesti helpompaa olla syépipotilas kuin ty6ton. Luuserin
sijasta olinkin yhtikkii taistelija, jonka voinnista kaikki olivat kiinnos-
tuneet. Sy6vistd tuli yksi projekti projektitoitteni joukkoon. Oli vield
toitakin tirkedmpid menoja kalenterissa, “tyomatkoja” sairaalaan, uu-
den tiedon oppimista ja "tyotiimi”, jonka osana pyrin potilaan roolissa
tekem@in parhaani ja olemaan reilu tiimildinen.

Sydpidtiimimme paisi maaliin, ja tiskikoneen tyhjentiminen ja jau-
helihakastike, Wilma-viestit ja vanhempainillat ovat taas arkeani. Arpi
kaulalla on vaalentunut ja jaksan kansalaisopiston jumpassa sen, mitd
muutkin nelikymppiset naiset. Toissd syopd muistuttaa itsestddn endd
vain kaikkein pitkdveteisimmissd palavereissa, joihin en haluaisi arvo-
kasta jatkoaikaani tuhlata. Viime viikolla tyokaverit vitsailivat syovistd
kuulteni eikd kukaan tuntunut enii muistavan koko juttua.

Kirjoittaja toimii asiantuntijatehtivissi ja on entinen lymfoomapotilas.
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Pahanlaatuinen tyontekija:
Kahvitauolla Cancer-au-lait

15.11.2017

KESKIVIIKKOPULLA ON elimii suurempaa. Pulloarvonnan voittaja tuulet-
taa. Kukitetaan pyoreitd tdyttdvit, tuoreet didit ja isit, vihityt, kihlau-
tuneet, ylioppilaiden vanhemmat ja liheisensi menettineet. Lottorinki
odottaa joukkoirtisanoutumisen paivai.

Kimppakyyti noutaa pommiin nukkuneen. Wellness-viikko, koko tys-
yhteis6 leipoo -pdivd, ystivinpiivilahjat, padsidismunan etsintd, pahki-
ndpiivd, lautapeliviikko, villasukkamyyntid, Dermosil-tilaukset yhdess,
lastenvaatteiden vaihtajaiset ja viikonloppuna nostetaan keskikaljat kai-
kille. Yhden sydpi porisee Moccamasterin kautta jokaisen kuppiin hér-
pittaviksi. Silloin ei tarvitse itse juoda ihan niin montaa mukillista syopa-
paahtoista kahvia. T4td voi kutsua yltiempaattiseksi tydyhteisoksi.

Tein ratkaisun jo hyvin aikaisessa vaiheessa, ettd haluan tehdd t6itd
sairauden aktiivisessakin vaiheessa. Ladkidri antoi tihin luvan, jos tyo
ei aiheuta "kohtuutonta sinnittelyi ja kirsimystd”. Viimeksi kohtuutto-
muuden raja ylitettiin, kun pdakivun vuoksi alkoi nikokentissd lentad
mustia ldnttejd ja vesi lirahti silmikulmasta. Keskeytin ty6ni kursaile-
matta. Olen kanniskellut paidan alla oksennuspussia hitdvarana, kipu
laittoi joskus minut tirisemdin kesken palaverin ja visymys sai nukahta-
maan illalla tydpaikalle. Lihes joka aamu joudun perustelemaan itselleni
paatokseni menni tdihin. Joskus vihin jddrdpaisesti ja pakottaen. Enki
todellakaan luo tissi mitiin sankaritarinaa. Olen vakuuttunut, etti ter-
ve sijainen olisi tehnyt duunini paremmin. En vain ole halunnut antaa
syoville periksi. Esimies on avoimesti osoittanut tukensa tyonteolle, le-
volle ja sairauslomilta paluille sekd pitinyt oveaan kutsuvasti raollaan.
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Kaikki jarjestelyt ovat aina sopineet. Jirkdhtimiton tuki, joka on jak-
sanut koko sairauden ajan kirsivillisesti myotdelid mukana. Hin juo
syopdpaahdon seisseeni ja jadhtyneenikin tarvittaessa.

Pyysin heti reippaasti mahdollisimman normaalia suhtautumista
muilta. Alkii siiliké minua. Ollaan niin kuin ei oltaisikaan. Estotto-
masti ravistelin putoavia hiustuppoja roskikseen. Kaljuunnuin, lihoin,
laihduin, iho kuivui, hammas lihti. Kiroilin, tanssin, itkin, vitsailin,
tiuskaisin. Etdpesike aivoissa aiheutti valtavaa hipeii ja neurologiset oi-
reet lisdsivit pelkoa. Sain kaikesta huolimatta tuntea olevani hyviksyt-
ty ja tyontekijind arvostettu. Taidan olla itse ainut, joka kyseenalaistaa
hysteerisesti ammattitaitoani taudin vuoksi. Muille en ole muuttunut.
Osa jopa pystyy laskemaan ilkikurista leikkid tdstd pulipadstd. Olet tir-
ked. Mitd tahansa. Milloin tahansa. Kaikki menee hyvin. Otatko lisid
kahvia? Sellaisilla lauseilla kippistellddn sydpdpaahtoinen sumppi laki-
sddteiselld.

Klanipiisen kollegan kanssa nauramme, silli solumyrkkyjeni aikaan
ndytimme erchdyttivisti toisiltamme sukupuolista huolimatta. Unet-
toman yon jilkeen ty6kaveri haki kotiovelta, koska en jaksanut ajaa au-
toa. Sain kidestd puristajan joutuessani puhumaan ladkirin kanssa kes-
ken tydpiivin huonoista uutisista. Kipuldikkeiden tuoja juoksi. Minua
kuunneltiin kirsivillisesti ruikuttaessani krempoistani tunnin putkeen.
Ja kun en halunnut 16rpételld, sitd kunnioitettiin. Vessatauot ja trop-
pisahellys mahtuvat tydjirjestykseen. Tarjoavat jeesid, mutta eivit tyrky-
td. Ilmeet eivit virihtineetkddn, kun minulta jii toitd rdstiin. Vielakin
jotkut uskovat paranemiseeni vilpittdmisti. He olisivat valmiita lys-
miin vetoa vaikka Pyhistd Keskiviikkopullasta. Sydpdpaahtoa pirrataan
koko pdivd monta pannullista, vaikka se on pirun pahaa kahvia. Eiki se
vilttdmited juomalla lopu. Mydtituntoinen tyoporukka kuitenkin jak-
saa yrittdd ja saavat minutkin koettamaan enemmain. Siksi nousen huo-
mennakin t6ihin.

Kirjoittaja on alle 30-vuotias ja hin sairastui syopddn 2014.
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Mari POyhtari:
SyOpaa toissa ja henkildkohtaisessa
eldmassd, miten jaksaa?

25.6.2018

MINULLA ON suhteellisen harvinainen, muttei suinkaan ainutlaatuinen
syopdin liittyvd kolmen suora: olen itse sairastanut sy6vin, lahipiirissa-
ni on useita syovin sairastaneita ja lisiksi tydskentelen syopdjirjestossi.

Sy6pii joka nurkan takana — voisi luulla, ettd kidy pidemman piil-
le raskaaksi! Himmistyttivda, mutta vastaus on ainakin toistaiseksi ei.
Jaksaminen on kuitenkin vaatinut muutoksia omiin tyoskentelytapoi-
hin, tehokasta lokerointia sekd aimo annoksen kiitollisuutta ja tervettd
itsekkyyted.

Tydskentelen syopad sairastavien lasten, nuorten aikuisten ja heidin
laheistensd valtakunnallisessa jarjestossd Sylva ry:ssd viestintdpaallikko-
ni. Vastaan jdrjestdn viestinndstd aina somesta jisenlehteen ja olen in-
nolla osallistunut jirjestomme kehittdmiseen niiden seitsemin vuoden
aikana, jotka olen Sylvassa saanut olla.

Noihin seitsemdin vuoteen on mahtunut valitettavasti my6s paljon
huolta ja raskaita kddnteitd. Samana keviini, kun aloitin ty6t Sylvassa,
3-vuotias siskonpoikani sairastui leukemiaan. Omaan ty6hon tuli heti
henkilokohtaisempi vivahde, kun olin mukana tekemissi sisiltojd ja
palveluja myos omalle lzhipiirilleni.

Tammikuussa 2015 sain puolestaan itse diagnoosin triplanegatiivises-
ta, aggressiivisesta rintasyovistd. Diagnoosi oli shokki, muttei kuiten-
kaan tiysi yllitys — didin puolen suvussa esiintyy tavallista enemmin
rintasy6pad. Silti ei kai kukaan, varsinkaan 35-vuotias perusterve nuori
aikuinen, oleta sairastuvansa vakavasti.
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Onneksi yhteiskunta ja ldhipiiri ottivat nopean kopin. Vuorokau-
den sisddn tyoterveyslddkirin antamasta diagnoosista minulle soitettiin
HUS:in Sy6pitautien klinikalta ja leikkausaika laitettiin alle kuukau-
den pidhin. Leikkauksesta toivuttuani alkoivat lihes kolmen kuukau-
den sytostaattihoidot, sitten oli rinnan rekonstruktioleikkaus. Siiti toi-
vuttuani kivin viiden viikon ajan joka arkipiivi sidehoidoissa. Kaiken
kaikkiaan vietin hoitoputkessa melkein vuoden.

Isosisko ja diti olivat vuorotellen tukenani tddlli Helsingissd. Isd ja
timin puoliso kivivit auttamassa remontin kanssa, kun asunnossani
oli tietenkin samaan aikaan putkisaneeraus (syopahin ei katso aikaa tai
elimintilannetta!). Ystivit sekd muut liheiset majoittivat minut luok-
seen remonttievakkoaikana, veivit kivelyille, laittoivat ruokaa ja antoi-
vat muuta ajateltavaa. I[lman heitd ja ilman ty6nantajan ymmairrysti ja
joustoja en olisi selvinnyt tuosta vuodesta.

Olin noin kaksi kuukautta sairauslomalla hoitoputken aikana, kun
laskee yhteen leikkauksista toipumiset, sytostaattien tiputuspidivit sekd
pahan infektion aiheuttamat osastohoitopiivit. Muuten tein toitd koko
ajan, joko kokopiiviisesti tai osa-aikaisesti. Se oli ainoa tapa, jolla sel-
visin henkisesti. Tdytyi olla muuta ajateltavaa kuin oma sairaus. Myos
6-vuotiaan tyttireni kannalta oli parasta, ettd meiddn arkemme jatkui
mahdollisimman normaalina, sy6vistd huolimatta.

Samana keviini, kun kivin hoidoissa, iski pieneen tydyhteisdomme
toinen salama: myos kollega sairastui sydpddn. Sisulla, huumorilla ja ar-
meliaisuudella itsed ja muita kohtaan siitikin selvittiin. Vaihdettiin hoi-
tokokemuksia ja halauksia eteisessd, muuten keskityttiin t6ihin. Moot-
tori yski, mutta ei pysihtynyt.

Niin jilkikdteen mietittyni olisi voinut ottaa vihdn rennommin sen
vuoden aikana ja keskittyd omaan hyvinvointiin ja jaksamiseen pa-
remmin. Tein kuitenkin ne ratkaisut, jotka koin hyviksi siind tilan-
teessa. Uupumus tuli sitten vuotta myshemmin, silld mieli ja kroppa
eivit kestd jatkuvaa kiihdytystd. Jdin kiltisti kuukauden sairauslomalle,
vaikka millddn en olisi halunnut antaa periksi ja myontdi, etten jak-
sakaan.

Oma sairastamiskokemus ei tee minusta jalompaa ihmistd, mutta se
antaa paremman kisityksen siitd, millaisten asioiden kanssa jasenistom-
me kamppailee ja miten voin palvella heitd entistd paremmin.
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Sairastuminen pakotti kiinnittimain huomiota omiin tyStapoihin ja
jaksamiseen. Sihkdposteihin ja some-viesteihin ei tarvitse reagoida heti
ja joskus riittdd vihempikin kuin tdydellinen suoritus. Sen sijaan kan-
nattaa pitdd huolta siitd, ettd ulkoilee tarpeeksi, nukkuu ja sy hyvin,
nikee laheisii ja ystdvid, stressaa vihin vihemmin, on lisni hetkessi ja
myo6ntdd sen, ettd jotkut asiat vain ovat oman vaikutuspiirin ulkopuo-
lella.

My®os kiitollisuus auttaa jaksamaan ja kantaa vaikeinakin paivind —
kiitollisuus Suomen erinomaisesta erikoissairaanhoidosta, kiitollisuus
liheisten ja tydnantajan tuesta ja kiitollisuus hyvistd arjesta. Puolen vuo-
den piidssi hadmottdvit 40-vuotissynttirit eivit aiheuta minkdin sortin
kriiseilyd, silld ndiden elimankokemusten kautta ymmarrin, ettd vanhe-
neminen on etuoikeus, jota kaikille ei suoda.

Siskonpoika, kollega ja minid kuulumme onnekkaisiin selviytyjiin.
Siskonpoika on nyt reipas 10-vuotias alakoululainen, kollega viettdi ter-
veitd elikepdivid ja mini olen kolmatta vuotta remissiossa ja jatkan ty6-
tdni, jotta kaikki syopdin sairastuneet lapset, nuoret aikuiset ja heidin
liheisensi saavat tarvitsemaansa tukea.

Kirjoittaja on viestinnén ammattilainen ja itsekin syovén sairastanut. Hin
pyrkii harjoittamaan kiitollisuutta, kohtuutta ja armeliaisuutta niin it-
seddn kuin muita kohtaan — vililli epdonnistuen. Kirjoitushetkelld Mari
oli toissi Sylva ry:ssa, nykyisin hin on muissa tehtivissa.
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Saimi:
Luottamusta ja rajoja

19.2.2018

SAIRASTUIN PARI vuotta sitten suolistosydpddn parhaassa tydidssd, kolme-
kymppiseni. Tyoskentelen projektiasiantuntijana, ja tydyhteisomme on
projektin alusta asti ollut tiivis ja liheinen.

Sairaudesta kuultuani jaoin tiedon tydkavereilleni, jotta he eivit ih-
mettelisi, miksi jadn pois tydstd. Tilanne oli hyvin tunteikas, mutta se
vahvisti omaa luottamustani siihen, etti tein oikein kertoessani asiasta.
Halusin itse mahdollisimman paljon olla toissd ennen leikkausta, mutta
tyokykyni (keskittyminen ja jaksaminen) oli heikentynyt, joten toimin-
taani olisi saatettu ihmetelld, ellei taustoja olisi tiedetty.

Sydpikasvain oli levinnyt imusolmukkeisiin ja leikkaushoidon jilkeen
minulla aloitettiin sytostaattihoidot. Sovin esimieheni kanssa, ettd oli-
sin aina sytostaattihoitoviikon sairauslomalla ja kaksi viikkoa sen jilkeen
toissd. Tallaisissa kolmen viikon sykleissi meni melkein kuusi kuukaut-
ta. Esimies sanoi heti aluksi, ettd tydyhteison nikokulmasta voisi olla
parempi, ettd olisin koko tuon ajan sairauslomalla, koska silloin he voisi-
vat palkata minulle sijaisen. Siannollisen epasiannollisilld sairauslomilla
minulle ei kuitenkaan voitaisi palkata sijaista. Esimiehelld oli myos huoli
jaksamisestani ja siitd, pystyisinkd kuitenkaan sytojen vilissd tulemaan
toihin.

Neuvotteluiden jilkeen paidyimme kuitenkin siihen ratkaisuun, ettd
olen joka kolmas viikko sairauslomalla ja muuten yritin olla tdissi.
Tamai oli psyykkiselle hyvinvoinnilleni ensiarvoisen tirkedd, silld asuin
yksin koiran kanssa ja yksindisyys ja kuolemanpelko olivat hirveitd aina
kun ei ollut mitddn tekemistd tai kun ei jaksanut tehdd mitdin ja kun
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kukaan ei ollut lihelld. Toissd sain kokea olevani edelleen osa tyoyhtei-
s04, vaikkakin vililld vihin vajavaisena.

Syksy oli kuitenkin fyysisesti ja psyykkisesti todella rankka. Sytostaatit
aiheuttivat kisien kramppaamista ja kylmZoireita, ajatukset eivit tahto-
neet pysyd mukana vauhdikkaissa verkostopalavereissa. Ja kun minulta
kysyttiin mielipiteitd, en aina saanut ajatuksiani puettua sanoiksi. Tun-
sin itseni usein holmoksi, mutta minua auttoi tieto siitd, ettd sytostaatit
saattavat aiheuttaa ns. “chemo brain” -oireilua, jossa muisti takkuaa ja
keskittyminen on vaikeaa. Tyokaverit kunnioittivat haluani olla puhu-
matta syovistd. Vointiani kysyttiin aina vililld ja se riitti sithen, ettd tun-
sin, ettd minusta ja hyvinvoinnistani aidosti vilitettiin. Ennen kaikkea
ty6 antoi minulle kuitenkin kokemuksen siit4, ettd minulla ja elimaillani
oli vield tarkoitus ja tulevaisuutta. Vaikka pelko ja ahdistus olivat lisni
koko ajan, tyopaikalla kuitenkin hetkittdin sai myos muuta ajateltavaa
ja vililld jopa nauraa yhdessi toisten kanssa.

Sy6pini ei niakynyt ulospdin mitenkdin. Luulen, ettd ainoastaan mi-
nut liheisesti tuntevat ihmiset olisivat osanneet tarkemmin lukea mie-
lialojani. Suu saattoi hymyilld, vaikka mieli oli rikki ja toivo piilossa.
Nikymittdmyys mahdollisti sen, ettd ainoastaan tyStiimini tiesi sairau-
desta. Vaikka osallistuin verkostopalavereihin, tieto ei levinnyt muualle.
Jostakin syystd koin koko ajan vahvasti kuin néyttelisin tai eldisin vale-
identiteetin turvin. Sydpi oli peruuttamattomasti muuttanut identiteet-
tidni ja sitd, kuka olin ihmiseni, mutta silti jatkoin tdissd kuin mitddn ei
olisi tapahtunut.

Uusia yhteistybkumppaneita tai vanhoja tavatessani minun teki joka
kerta mieli esitelld itseni ja todeta loppuun, ”... ja ettd minulla on muu-
ten syopd’ . Muistutin jatkuvasti itsedni siitd, ettd se on yksityisasiani eiki
kuulu muille. En halunnut, ettd vaikka kaikki menisi hyvin ja parantui-
sin, sairastumiseni estiisi jatkossa tyollistymistdni uusiin projekteihin tai
“kivelisi minua vastaan” seuraavissa ty6haastatteluissa.

Halusin, ettd minulla olisi valtaa edes siihen, kuka tietdd ja miten pal-
jon. Kuitenkin tdmi valeidentiteetin kokemus aiheutti minulle lopulta
sen, ettd en endd tunnistanut itsedni peilikuvasta. Minua katsoi ihmi-
nen, joka en endi ollut. Se ihminen ndytti samalta kuin vanhoissa va-
lokuvissa, mutta se en enid ollut mini. Koin myos, ettd koska syopi ei
nikynyt pdillepdin, ihmiset ajattelivat minun parjddvin hyvin. Ectd ihan
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niin kuin sy6pi olisi flunssa, jota hoidetaan levolla ja josta kannattaa py-
syd kaukana, ettei se tartu. Ja koska kivin toissi ja hymyilin, niin eihin
minulla ole mikédin hicini. Téstd kaikesta raivostuneena ja ahdistunee-
na lopulta leikkasin hiukseni kokonaan pois.

Muutos oli valtava. Yhtikkii peilistd katsoi ihminen, jonka tunnistin.
Hin oli minid. Mini paljaana, piiloutumatta normaaliin ulkokuoreen.
Hiustenleikkuu oli kdinteentekevi asia henkiselle hyvinvoinnilleni. Sen
jalkeen, osittain ehkd kiukunkin kannattelemana, jaksoin eldi: kiyda
vuorotellen tdissd ja vuorotellen sairastaa. Hiustenleikkuu herdtti muissa
ihmisissd paljon kysymyksii, jotka kuitenkin kuittasin olankohautuksel-
la. My®s se, miti teen tai en tee hiuksilleni, oli yksityisasiani.

Vaikeimpia tyoelimaitilanteita sairastamisessa oli, kun yhteni aamu-
na sytostaattihoitoihin lihtiessd tormisin kahteen eri ty6kaveriin, jotka
kummatkin olivat menossa aamupalaveriin. Kummatkin ihmettelivit,
minne olen menossa, kun kuljen ihan eri suuntaan. Koska olin avoi-
mesti puhunut tydtiimissini sairastumisestani, kerroin heille, ettd olen
menossa sairaalaan. Sain evistykseksi kehotuksen “tsempata”. Sairaa-
laan padstyini itku tuli — selvidnkd koskaan tistd sy6vistd ja saanko eldd
tyoarkea, johon kuuluu joskus tylsitkin tiimipalaverit? Mindkin haluan
tiimiin enkd sairaalaan letkuihin makaamaan! Omahoitajani kuunteli
itkut ja auttoi taas kerran selvidimiin hoidoista.

Syksyn edetessid hoitovisymys kuitenkin viikko toisensa jilkeen kas-
voi ja lokakuun pimeydessd mielialani ei ollut valmis vastaanottamaan
toista ikdvad tyokokemusta, joka liittyi yhteistyoverkostoissa tapahtu-
neeseen henkildkohtaisten rajojeni ylitykseen. Tarkoitan siis tilannetta,
jossa henkild, jota en ennestdin tunne, kysyy suoraan sairastumisestani.
Samalla kun hin paljastaa tietdvinsid enemmin kuin haluaisin hinen tie-
tdvin, hin myos kertoo ymmairtivinsi minua, koska hinen serkkunsa
kummitidin naapurin veli on my®6s sairastunut syopain.

Tami rajojen ylitys loukkasi minua kahdesta syysti. Ensinndkin halu-
sin itse kontrolloida sitd, kenelle kerron sairastumisestani. Nyt siitd tiesi
ihminen, jonka en halunnut tietdvin minusta mitddn. Toisekseen hi-
nen kommenttinsa kertoi siitd, ettd joku tydyhteisoni jisen, johon olin
luottanut, ei ollutkaan luottamuksen arvoinen vaan oli levittinyt tietoa
herkullisena juoruna eteenpiin. Siind tilanteessa, kun jouduin keskus-
telemaan timin ventovieraan yhteistySkumppanin kanssa syovistd, en
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kyennyt toimimaan, vaan ainoastaan passiivisena seurasin tilanteen ke-
hittymistd ennen kuin osasin tekosyyn avulla poistua paikalta. Asia jdi
kuitenkin hiiritsemddn itsedni niin paljon, ettd soitin kyseiselle henki-
16lle vield seuraavalla viikolla ja yritin selvittdd asiaa. Hin ei tietenkdin
muistanut, kenelti oli asian kuullut. Sanoin kuitenkin hinelle suoraan,
ettd kyseessd on yksityisasiani, jonka en soisi olevan osa kahvipoytikes-
kusteluja. Hin pyysi minulta anteeksi aiheuttamaansa mielipahaa ja lo-
petimme puhelun.

Ty6yhteisé on valtava voimavara sairastuneelle, jos se on turvallinen
ja luotettava. TySyhteis6 voi kannatella sairastunutta pelkalld arjen har-
maudellaan. Normaali elimi ja normaaleista asioista puhuminen sairas-
tuneelta usein puuttuu. Sairastuneen pitiisi saada olla omien voimiensa
mukaan osa tySyhteisod. Ei kuitenkaan tule unohtaa sitd, miten iso mer-
kitys voinnin kysymiselld, empaattisella katseella, esimichen tuella tai
halauksella voi olla. Eihin jitetd ketddn yksin tai vain mietitd, onko joku
tyontekija riittdvin tehokas joka hetki? Inhimillisyyttd enemman, kiitos.
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Suunnitelmallinen Yrittaja:
Saikkua ja suunnittelua

5.2.2018

SAIRASTUIN LEIKKAUS- ja sidehoitoa vaatineeseen harvinaiseen sydpdin
noin viisi vuotta sitten. Kun minua pyydettiin tdhin blogihaasteeseen
mukaan, jouduin oikein pinnistelemain ajatuksiani: mistd kirjoittaisin,
kun tyohén paluun asiat tuntuivat jo niin kaukaisilta?

Tassahin mind pusken hommia kuin juna, juuri pari pidivia sitten
sain taas lunastettua “puolen vuoden vapaakortin” sydpikontrollissa.
Jospa siis yhdistdisin sopivasti mennyttd ja nykyhetked, sydpdankin kun
on nyt vihin pidemmaltd ajalta perspektiivii.

Tyoskentelin paivikodeissa kiertdvini sijaisena. Sairauslomalla olin
ollut neljd kuukautta. Minulla ei ollut varsinaisesti omaa tiivistd tyoyh-
teisdd, koska tydskentelin eri yksikdissd lyhyitd patkid, vaihtaen talosta
toiseen tarpeen mukaan. Syovistd avoimesti kertominen oli selvid alusta
asti, olihan minulla arpi melko nikyvilld paikalla (jos tarkkaan katsoo),
ja olihan hetkelliselle “katoamiselleni” luonnollisesti oltava jokin selitys.

Vastaanotto oli erinomainen. Sain huomata, etti tissi maassa on suu-
ri joukko syddmellisid ihmisid, joilla on jokaisella ainakin jonkinlainen
kosketus syopiddn. Tai ainakin jotain sanottavaa aiheesta. Kohtaloto-
vereitakin [6ytyi, yllittden ja vihemmin yllittden. Moni halusi tietd,
misté aloin epdilld syopdd, ja jotkut pelkisivit, ettd arpa osuisi omalle
kohdalle. He kertoivat sairastumisen pelostaan. Huomasin, ettd tunte-
mattomammalle tyokaverille oli helppo puhua, puolin ja toisin.

Valitettavasti tydhon paluuni oli tuolloin liian aikainen: olisin tarvin-
nut pidemmain ajan hoidoista ja koko hommasta palautumiseen. Tyo-
ympdristond piivikoti on toki energiaa ja iloa pursuava paikka, mutta
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kiertdvien tautien takia melko rankka. Aloin sairastella kaikkia kausitau-
teja: flunssaa, korvatulehduksia, mahatauteja, keuhkoputken tulehduk-
sia... Ajauduin kierteeseen, vaikka pidin sairauslomaa vililld, ja loppu-
jen lopuksi jouduin jiimiin tydstini pois antibioottien aiheuttaman
suolistotulehduksen takia. Se pitkittyi puolen vuoden mittaiseksi toipu-
miseksi.

Kokemani jilkeen olen toitottanut kaikille, ettd sairauslomaa tiytyy
pitdd hoitojen jilkeenkin. Tdytyy tarvittaessa vaatia kunnolla, jos sitd ei
meinata tySterveydestd myontid.

Pitkdn toipumiseni jilkeen ajauduin puoliksi vahingossa aivan eri
alalle, ja silld tielld olen edelleen: aloin yrittdjiksi.

Miten yhdistdd yrittdjind toimiminen ja syopd? Pysymilld terveend.
Miten yhdistdd "enti jos sairastun” ja syopa? Suunnittelemalla.

Yritysmuotoa valitessani pdidyin valitsemaan laskutusosuuskunnan
eli “kevytyrittdjyyden”. Minun piti olla myos varma, ettd pidsen yrit-
tdjyydestd eroon hetkessi, jos tarvitsee, koska olin liheltd nihnyt myos
osakeyhtion pitkin alasajon selvityksineen ja sairauspiivirahojen ikui-
suuksia kestdvin odottelun.

”Kevytyrittdjien” ja varsinaisten yrittdjien asemaa yhdenmukaistet-
tiin viimeksi viime vuonna, jolloin myos minulle tuli kuukausittainen
YEL-maksu. Aikaisemmin YEL:iin verrattava maksu oli piditetty palk-
katulosta, silloin kun tuloa kulloinkin oli. Nyt maksut py6rivit jatku-
vasti, oli tyotd tai ei, ja tima oli sindnsi heikennys tilanteeseeni.

Mielestini kevytyrittdjyydessi on kuitenkin edelleen enemmin hy-
vid puolia kuin varsinaisessa yrittdjyydessd, ja pysyin silld tielld. Koetan
my&s olla kaukaa viisas ja maksaa riittdvin suurta YEL-maksua, jonka
suuruus mairittdd sairauspdivarahani, mikali sairastun uudelleen. Mo-
nilla yrittdjilld tavanomainen ongelma on aivan lijan alhaiseksi asetettu
YEL.

Itse tydssd pyrin pitimdin jatkuvasti “takaoven” auki. Suunnittelen
toitdni jaksoittain, nykydin katselen noin puolen vuoden, varovasti eh-
kipid vuoden pidhin. Pidin tydn miirin sopivana. Kausittain voin (ja
minun tdytyykin) tehdd enemmain, mutta palautan sitten hommat uo-
miinsa ja teen kevyempid jaksoja.

Ty on hyvi jaksamisen ja oman kunnon mittari: jos menee tasaisesti
ja tyostd palautuu, on oletettavasti terve. Jos tuntuisi siltd, ettd joku tdssd
mittdd, voisi olla syyti tutkia tarkemmin. Kuuntelen siis vointiani.
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Yrittdjin paras selustan varmistus on hyvi(t) tydkaveri(t). Joku sel-
lainen, kenen kisiin voi hommat uskoa, mikili sellainen tilanne tulisi.
Joku, johon luottaa, ja jonka osaamisen tuntee. Minulla on onnekseni
kaksikin tillaista henkil63, joten en huoli huomisesta.

Kukaan ei ole onneksi korvaamaton!

LISAA AIHEESTA:

Tutustu my6s Marketta Liljestromin blogin "Yhtalona yrittdjyys ja syo-
pa" vinkkeihin sydpaan sairastuneille yrittdjille osoitteessa

Syopajatyo.fi.
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https://syopajatyo.fi/yhtalona-yrittajyys-ja-syopa/

L eena Vainio:
Balanssia hakemassa

8.5.2018

OLI MAALISKUINEN kostea ja harmaa piivi, joutsenia jditten seassa lahdel-
la. Katselin lintuja ja ajattelin kuolemaa. Ikini en ole ollut yhtd pelois-
sani, yksin ja lohduton.

Muutama viikko aiemmin olin saanut tiedon rintasy6vistd. Ultrassa
oli nahty n. 2,5 cm kasvain, ja juuri tehty magneetti niytti toisen, suu-
remman, kasvainalueen. Olin varma, etti kuolen kohta.

Myohemmin selvisi, ettd varsinainen sydpikasvain oli n. 2 cm ja lo-
put “vain” syovin esiastetta. Koko rinta leikattiin pois, ja kainalosta
poistettiin neljd, onneksi puhdasta, vartijaimusolmuketta. Leikkauk-
sen jilkeen jouduin uudestaan sairaalaan erysipelas-bakteeritulehduk-
sen ("ruusu”) takia. Kova kuume ja raju tulehdus veivit kaikki voimat.

Kesti lopulta kauan aikaa ymmartid, ettd padsin kuitenkin vahilla.
Viltyin rankoilta sytostaattihoidoilta. Nayttdd siltd, ettd syépd on hoi-
dettu, ettd selvisin sy6vistd. Toistaiseksi.

Sy6vin uusiutumisen estimiseksi sain ns. adjuvanttihoidoksi anti-
hormonihoidon. Syon siis viiden vuoden ajan tabletteja, jotka aiheut-
tavat rankkoja sivuoireita. Leikkauksesta jii hermosirkyd ja kiteen
lymfaturvotusta. Kuntoutuminen on ollut ty6listd. Syovin uusiutu-
mispelon kanssa on opeteltava elimain. On kisitelty ja kohdattu kuo-
lemanpelko.

Olen hakenut ja saanut vuoden aikana monenlaista hoitoa ja apua.
Olen kohdannut empaattisia hoitajia, lddkireitd ja fysioterapeutteja.
Perheen ja ystivien tuki on ollut korvaamatonta. Olen lisiksi tutustu-
nut moniin ihaniin uusiin ihmisiin.
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Leena Vainion teos Bloom vuodelta 2018
(muste ja akryyli vanerille 40x40cm).
Kuva: Leena Vainio.

Kisittelen taiteellisessa tydssdni syopdin sairastumisen aiheuttamaa
traumaa, haavoittuvuutta, pelkoa ja kuolemaa. Kisittelen myos kau-
neutta, iloa ja toivoa. Olen onnekas, kun minulla on sellainen mah-
dollisuus ja intohimo. Taidetyd onnistuu vuoden alussa saamani uuden
osa-aikatyon ansiosta. On hienoa tydskennelld asiakaspalvelussa ja kuu-
lua hyviin tydyhteisoon.

Nyt haen tasapainoa. Etten tekisi liikaa, uupuisi. Opettelen elimdin
uutta “normaalia” eli sellaista elimii, jossa tarvitsen lepoa usein ja pal-
jon, jossa mietin aikaa ja sen kiyttod huolella. Lepo, musiikin kuuntelu
tai kivelylenkki metsissi ovat tirkeitd. Elimi on ty6ldstd, mutta vikevii.

Kirjoittaja on kuvataiteilija (AMK) ja toimii myos osa-aikaisena myyjina.
Leenan nayttely Milk & Honey oli esilli Poriginal Galleriassa Porissa tou-
kokuussa 2018. Niyttelyssi oli esilld Leenan syopdvuoden aikana syntyneiti
teoksia vuosilta 2017-2018.
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Sirpa Yksjarvi:
"EikO ole mahtavaa, kun voit olla
taas tyoelamdssa!”

29.11.2017

PAALLIMMAISENA TUNTEENA oli syyllisyys. Syyllisyys siitd, ettd en osannut
tdysin olla tyytyviinen tihinkiin tilanteeseen. Vakituinen kokopiivi-
tyo, josta maksetaan vield kohtuullinen korvauskin. Miti muuta ihmi-
nen, varsinkaan sydpiselviytyjd, voisi toivoa?

Sairastuminen levinneeseen melanoomaan vuonna 2011 syoksi koko
elimini pois raiteiltaan. Uusiksi meni niin parisuhde, talous kuin mie-
lenterveyskin. Jostakin kuitenkin ne voimat loysin, ja nousin sieltd
kaikkein mustimmasta mustasta. Alkoi varovainen kokeilu; pystynko,
jaksanko, olisiko minusta todella tihin? Vaihtamaan rohkeasti alaa, me-
nestymain kauan haaveilemassani esimiesty6ssi? Onnistumisten kautta
usko kasvoi, ja nyt olen toiminut nykyisessa tytehtivissini kolme vuot-
ta, vililld ihan hyvillakin menestyksella.

Miksi sitten syyllisyys? Hyvdd tarkoittavat lausahdukset "eiko ole
mahtavaa, kun voit olla taas ty6elimissd” osuvat johonkin tiedostamat-
tomaan, jota olen nyt yrittdnyt kaivella esiin. Tavallaan kyll4, on mah-
tavaa olla takaisin tydelimissd, mutta silti olen jotenkin pettynyt itsee-
ni. Eikd syovin lipikdyminen opettanutkaan minulle timin enempid?
Nienniisesti olen muuttanut elimini suuntaa radikaalisti, mutta miki
on oikeasti muuttunut? Teenkd sitd mitd oikeasti haluan tehdi? Klisee
oravanpyorissi pyorimisestd tuntuu tilld hetkelld kuvaavan elim@ini.
Tistd syystd syyllisyys.

Olen joutunut olemaan paljon sairauslomalla. Silloin on valitettavan
paljon aikaa ajatella ja lukea. Yksi parhaimmista kirjoista, joihin olen
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tarttunut, on Frank Martelan ”Valonoérit, sisiisen motivaation kisikir-
ja’. Kirjan kautta olen oivaltanut tapoja yhdistdd arkielimissini tyon ja
asioita, joihin intohimoni todella kohdistuu: vapaaehtoistyd, auttami-
nen ja jonkinlainen potilasaktivismi. Koska tilld hetkelld maalliset tar-
peeni vaativat kokopidiviistd tyossd kdymistd, on syyllisyyteni lievittynyrt,
kun teen vapaa-aikanani niité asioita, jotka koen arvokkaaksi. En tarkoi-
ta, etteikd palkkatyoni olisi arvokasta! Todellinen elimini sisilt6 tulee
kuitenkin muualta, esimerkiksi perheestd, matkustelusta ja potilasaktii-
vina toimimisesta. On hienoa, ettd pystyn olemaan tydelimissi, mutta
toivon voivani vield joskus toteuttaa enemmin kutsumustani ja saada
siitd myos elimiseen tarvittavat tulot. Haaveilulla timi ei kuitenkaan to-
teudu, vaan tarvitaan aktiivisia toimia. Silla tielld olen nyt. Alussa, ehki
kompastellen juurakoihin, mutta tielli kumminkin.

Miten sitten voi muuttaa asioita haluamaansa suuntaan? Avainase-
massa on omien haaveiden tiedostaminen, toisena aktiivinen toimimi-
nen. Ensin omat toiveet ja mielenkiinnon kohteet tiytyy tiedostaa ja sen
jilkeen tehdd suunnitelma, mieluiten kirjallisessa muodossa, miten ta-
voitteita kohti lihdetiin. Filosofi Frank Martela esittelee aiemmin mai-
nitsemassani kirjassa kutsumuskartan. Se on vaarallinen viline, koska
sen avulla voi saada myonteisia muutoksia elimissdin aikaan.

“Vidrdssd elimdssi eldminen ei tee ihmistid onnelliseksi.”
~Frank Martela

Haastankin jokaisen tekemdin itselleen oman kutsumuskartan! Toimi

ndin:

1. Ota tyhja A4-arkki ja kynd. Anna itsellesi muutama minuutti ja
kirjaa ylos kaikki tekemiset ja puuhat, joissa vithdyt. Ole konk-
reettinen.

2. Kun paperi on mahdollisimman tidynni, pisteytd tekemiset astei-

kolla 1-3. Anna kolmonen tekemiselle, jota pidset tekemiin niin
paljon kuin haluat, kakkonen, jos pddset tekemdin asiaa jonkin
verran mutta et tarpeeksi, ja ykkdnen, jos et pdise tekemain asiaa
lainkaan.

3. Tuloksena on kartta siitd, kuka sini oikeasti olet.
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Mieti tdimin jilkeen, miten piisisit tekemdin enemmain asioita, joista
nautit. Kyse ei ole vilttdmattd isoista muutoksista. Hienosdddolld ajan-
kiytt66n voi jo olla iso vaikutus tyytyviisyyden kokemukseen.

Uskalla tutustua itseesi!

#mindsyopijatyd #syopiselviytyjd #terveisidtyoelimastd
#syyllisyys #kutsumuskartta #tutustuitseesi

Kirjoittaja on 41-vuotias neljin kouluikdisen diti, joka oli kirjoituksen het-
kelli vakuutustiimin esimiehend. Nykyisin Sirpa on muissa tehtivissa.
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Jaksaminen ja
Kuntoutuminen

"Kuntoutussuunnitelman tulisi olla joustava, ja sitd
pitdisi pystyd helposti muuttamaan. Ndin, koska
syopdhoitojen haittavaikutukset voivat ilmetd
myohemmin ja omasta jaksamisesta voi itselld olla
liian positiivinen ajatus.”

Ryselyvastaus syOpddn sairastuneelta (2020)

"[Sybpdsairaanhoitaja] voisi Rysyd rohkeammin
mieltd askarruttavia asioita. Tdlld hetkelld hoitopolku
keskittyy vain operaatioihin ja niistd toipumiseen.

Onneksi infopapereista saa yhteystietoja, joihin téytyy
osata itse tarttua. Ilman vertaistukiryhmid en olisi
monia asioita osannut Rysyd tai edes tiennyt niiden
olemassaolosta. Paljon tietoa ja vdilittdmistd jéé
jakamatta hoitopolun aikana.”

Ryselyvastaus sydpddn sairastuneelta (2020)




Ex-kalju:
Veni, vidi, mutta koska vici?

18.9.2019

UUSI OPISKELUALA, uusi kaupunki, uusi alku. Koin vihdoin tekevini jo-
tain innostavaa ja odotin innolla tulevia opintoja.

Sairastelin syksylld paljon. En jaksanut huolestua sen enempii, kuu-
luuhan flunssa nyt asiaan, kun viettdd pdivinsd ja iltansa ihmismassan
keskelld, ja unikin jaid vihdisemmaksi. Visymys valtasi kuitenkin yhi
enemmin alaa, ja sekd opintoni ettd sosiaalinen elimini kirsivit. Pe-
tyin itseeni. Miten terve nuori voi olla niin laiska ja tyhmi? Kavin aivan
muusta syystd lddkarilld ja tima mairisi verikokeisiin. En muista tulok-
sista muuta kuin kiskyn menni piivystykseen heti.

Leukemia. Ei helvetti. Alkoi rankka hoito, ja elimini oli tauolla. Kui-
tenkin toivoa toi tieto, etten tarvitsisi kantasolusiirtoa ja piisisin taas
syksylld aloittamaan opintoni uudestaan. Innoissani aloitin peruukissani
opintoni uudestaan. Mutta visymys seurasi minua kaikkialle, olivathan
hoidot olleet rankat, ja niistd kestdisi palautua. Mutta timi oli nyt muu-
takin kuin fyysistdi. Hakeuduin ldheisten kannustamana psykiatriselle
sairaanhoitajalle, jonka vastaanotolla pystyin purkamaan tuntojani ja ra-
kentamaan tulevaisuuttani varovasti.

Relapsi. Ej, ei, ei, ei. Ei taas sytostaatteja, ei taas pahoinvointia ja sitd
voimattomuutta, fyysistd ja henkistd. Keviilld odottaisi kantasolusiir-
to, ja sitten ensi syksyni voisin aloittaa kolmannen kerran uudestaan
opintoni! Ei siind sitten kdynytkidin niin. Korkea kortisoniannos tuhosi
lihakseni, ja tarvitsin apua kaikkeen. Mukaan soppaa sekoittamaan tu-
livat paniikkikohtaukset, unihiiriot ja masennus. Polilta sanottiin, ettd
kaikki apu tuli nyt pyytdd kaupungin puolelta. Kivin siis psykiatrisel-
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la sairaanhoitajalla hoitamassa itsedni jotenkin kasaan kerran kahdessa
kuukaudessa, mutta eihin se nyt kovasti auttanut. Teimme yhdessi ha-
kemuksen lyhytterapiaan, joka minulle sitten monen kuukauden piisti
myonnettiin. Olin kylldstynyt tappelemaan terveydenhoidon, Kelan ja
kroppani kanssa. Haaveilin, ettd paisisin aloittamaan opintoni rauhalli-
sesti ja rakentamaan omaa eldimiini kaukana sairaalamaailmasta.

Sama opiskeluala, sama kaupunki, uusi alku. Niin toivoin. Ennen
kurssien alkua kivin vield lddkarin tarkastuksessa. Vastassa oli uusi naa-
ma, joka ei selvisti ollut perehtynyt tilanteeseeni ollenkaan sanoistaan
huolimatta. Olin nyt sitten tdysin kykenevi tdysipdiviiseen opiskeluun,
selkdkipuni ja vdsymykseni olivat todennikoisesti kuviteltuja, ja olisi
hyvi poistaa nuo paniikkikohtaus- ja nukahtamisliakkeeni, koska ei-
hin voi nyt luottaa, etten kiyttiisi bentsodiatsepiineja vairin ja ristiin.
Kai mini sitten jaksan opiskella tdysipdiviisesti. Latasin lukujirjestykse-
ni tdyteen, ja lihdin keskelle tuntemattomia uusia opiskelijoita leikki-
miin, ettd kaikki on hyvin. Hidin tuskin jaksan luentopdiviini, joiden
jilkeen kaadun sinkyyni lepuuttamaan selkini lisiksi mieltini. Terapia-
kiynneillini en jaksa endd pohtia mieleni kiemuroita, silld itken visy-
neend sitd, miten kaikki kaatuu paille, enki jaksa. Mutta ladkiri sanoi,
ettd kaikki on hyvin.

Ilman terapeuttini rohkaisua en olisi uskaltanut ottaa yhteyttd polik-
linikalle ja pyytdd uutta aikaa ladkirille. Olen lihes kolme vuotta jou-
tunut pistimiin uskoni lddkireiden osaamiseen, joten en osannut edes
kyseenalaistaa, ettei sielld ehki tiedetd ihan kaikkea. Myonsin my®s it-
selleni, etten pirjad, ja karsin lukujirjestystini. En ehkd saa kuntoutus-
tukeani takaisin, ja joudun jossain vaiheessa keksimdin muita tulolih-
teitd rahoittaakseni opiskeluni, mutta nyt pirjain. Minut on rikottu jo
niin monesti, etten suostu rikkomaan itsedni yhtdin enempii toisten
toiveesta.

Kirjoittaja on kokopiiviinen teekkari ja osa-aikainen syopipotilas.
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llona:
Syvyllisyytta sydvastd tydelamassa

20.5.2019

YHTEISKUNNAN TOIVEIDEN mukaan olen aina ollut ahkera ja tunnollinen
tyontekiji. Jos olen ollut sairas, flunssassa tai muussa virustaudissa, en ole
jadnyt toistd pois, koska olen ollut korvaamaton. S6in kymmenid anti-
bioottikuureja varalta ja hankin influenssaankin Tamifluta, ettei tauti
puhkeaisi paille. Selvisin niilli tavoilla 55 ikdvuoteen saakka tydelamissa.

Harmitti, jos joku jii pienen flunssan, kurkkukivun ym. takia pois
toistd. Tai joku lomamatkallaan sairastui ja joutui jatkamaan loman jil-
keen vield sairauslomalla, laiskoja kun ilkesivit olla. Lapsillenikin, kun
olivat pienid, aina jirjestin hoidon tai luovin niin, ettei vaan tulisi oltua
toista pois.

Muutamia vuosia sitten itsellidni oli kovaa stressid irtisanomisen uhan
takia. Tulinkin irtisanotuksi, ja perheessimme kaikilla jasenilld oli ter-
veys- ja muita huolia. Koin, ettd halkean tai tulen hulluksi, mutta pitdd
vaan jaksaa, koska olen arvokas vain silld, ettd olen toissd. Sairastelijathan
ovat kalliita tydnantajille, Kelalle, yhteiskunnalle. Kalleudesta puhutaan
mediassa, tyopaikoilla ja eduskunnassakin. En siis hakenut apua, olisin
ollut heikko ja arvoton.

Sitten sain yllittden suolistosydpidiagnoosin verenvuotojen tultua
esille. En huomannut merkkejid aiemmin, tosin ndin, mutten reagoi-
nut, koska eihin minulla voi olla mitd4n vaivoja, enhin sairasta koskaan.
Syon terveellisesti, litkun ja hoidan muutenkin itsedni. Maailma pysih-
tyi, mitd nyt? Alkoi tarkemmat tutkimukset, sidehoito ja sovittu leikka-
uspdivi. Sain puoli vuotta sairauslomaa syopahoitojen takia. Miki shok-
ki, koin ettd anteeksi, etten pysty toihin ehkipi yritin kuitenkin?! Keho
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ei jaksanut ottaa vastaan hoitoja, keho ei suostunut ottamaan myrkkyji
kolmen viikon vilein, enki siis voi viimeiselld viikolla tehdi toitikiin,
vaikka yritin asiasta jutella tySterveyslddkirin ja esimiehen kanssa. Hoi-
toja estivit alhaiset valkosoluarvot, ja jouduin kiyttimiin pitkin tauon
jalkeen valkosolun nostajia, joista syopépoliklinikalla sanottiin, ettd ne
ne vasta kalliita ovatkin! Jouduin nielemain senkin tappion, koin syylli-
syyttd. Olenko kalliin hoidon arvoinenkaan? Hoidot kuitenkin venyivit
kaikkineen lihes vuoden mittaiseksi poissaoloksi toistd. Hoitojen paa-
tyttyd ryntisin pian toihin; eihdn yhteiskunta laiskoja eléti.

Kokeiltiin tyokokeilua puoli vuotta kahta tai kolmea piivai viikossa.
Hoidot ja leikkaus aiheuttivat suolisto-ongelmia ja pidityskyvyttomyyt-
td. Lars-syndrooman sain timin syovin jatkoksi. Vaivaani hoidin ldak-
kein ja vesiperiruiskein, jotta voisin olla tdissd nuo sovitut tydpiivit.
Yritin saada ongelmaani nopeasti muitakin hoitoja, puhuttiin stimu-
laattoristakin. Olisin halunnut kokeilla siti, mutta liikiri vastasi, etti
se on niin kallis eikd se vilttdmittd toimi sinulla. Harmittava takaisku
taas. Hoitona olisi vain aika, joka parantaa ja noin 4-5 vuotta siini voi
menni, sanoi ladkiri. Tai sitten avanne, josta oli jo huonoja kokemuksia
syopahoitojen aikaan.

Sain osa-aikaelikepaitoksen miiriaikaisena, ja jatkoin edelleen kahta
tyopdivad viikossa. Kunnes visyin totaalisesti tihdn kaikkeen yrittdimi-
seen, byrokratian kiemuroihin, valvottuihin 6ihin, kaikkeen. En uskal-
tanut ldhted minnekddn muualle kuin toihin. Vessat piti tarkistaa aina
etukiteen. Oliko se sitd elimii, mitd nyt ansaitsen, ja ainainen huoli,
onkohan suoli tyhjentynyt ja kerkeinké vessaan?

Ei todellakaan. Kivin gastrokirurgin vastaanotolla ja itkin hinelle, et-
ten jaksa tdtd paskaa endd. En ole masentunut, sen tieddn, sekin tutkittu.
Sain puoli vuotta sairauslomaa. Olisin halunnut sairauselikkeen kokoai-
kaisesti toistaiseksi, mutta kuulemma ensin pitdi olla sairauslomalla. Ja
taas mini olen kulu ty6nantajalle, Kelalle, yhteiskunnalle. Minki syylli-
syyden tunteen se taas nosti!

Mutta nyt en endi suostu tuntemaan syyllisyyttd tistd, en tilannut tdtd
tautia, en halunnut titd. Sy6pi ja Lars-syndrooma tulivat opettamaan
minua, pistimdin arvoni uusiksi. Ja voisin jopa olla siitd kiitollinenkin,
ndyrryin kovan edessd kuuntelemaan kehoani, itseini. Nyt pyydin an-
teeksi keholtani, ja annan sille rauhaa ja rakkautta. Miten huonosti olen-
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kaan kohdellut sitd kaikki nimi vuodet. Tdma on minun temppelini, ja
sitd pitdd kohdella arvokkaasti. Se viestii ongelmista, ja niitd pitdd py-
sahtyd kuuntelemaan. Viis veisaan syyllisyydestd. Tulen kuitenkin aina
tuomaan veroroponi yhteiskunnalle, vai olisiko halvempaa kaikille vain
ollut luovuttaa?

Ei, elimi on arvokas. Meiddn pitdi tulla inhimillisemmaksi kaiken
suhteen, ei kaikkea voi laskea rahassa. Me olemme onnellinen kansa,
mutta voimme silti huonosti tuntiessamme syyllisyyttd, milloin misti-
kin. Opeteltaisiinko antamaan rauhaa ja rakkautta itselle seki pysahty-
miin ja kuuntelemaan kehomme viestejd? Josko sitd kautta tulisimme
halvemmaksi kaikelle ja olisimme onnellisia aidosti?

Tyohon palaan varmasti, kun olen kunnossa. Haluan sitd, kun olen
toipunut tistd kaikesta. Syopidiagnoosista tulee kohta kaksi vuotta, ja
paljon olen oppinut ja monia tunnemyrskyja olen sini aikana kokenut.
Siltikddn en pidivddkain vaihtaisi pois.

Rakkaudella ja rakastaen,
Tlona

96

Petri Mdkynen:
Syopaprojektin loppuraportti

7.7.2020

VUONNA 2014 syksylld huolestuin, ettd yskini ei ole normaalia. Jostain
syystd en reagoinut, vaikka olen sairaanhoitaja. Vasta marraskuun lo-
pussa menin lddkiriin. Joulukuun ensimmiiselld viikolla olivat kuvauk-
set, joissa 16ydos havaittiin. Joulun yli sain vahvan penisilliinikuurin.
Tammikuussa 2015 minulla oli uusintakuvaus ja tahystys. Helmikuussa
sain tiedon, ettd minulla on syopa.

Asun yksin Norjassa ja tyoskentelen sielld sairaanhoitajana. Helmi-
kuussa ajelin Suomen puolelle, toiseen kotiini Leville. Tdmin ajon ai-
kana puhelimeni soi. Puhelu tuli Tromssan sairaalalta ja siind yliladkiri
kertoi sy6pini olevan aggressiivista tyyppid ja elinajan ennusteeni saat-
taisi olla vain 6 kuukautta. Puhelun paityttyd pysdytin auton tien syr-
jaan Utsjoen jilkeen. Seuraava muistikuvani on Levin kotini keittidsti,
jossa seisoin ja itkin. Olin siis ajanut noin 200 kilometrin matkan, il-
man minkdinlaista muistikuvaa matkasta, vield tdnikdin paivini.

Minulle kerrottiin, etti leikkaus olisi maaliskuun alussa, mutta il-
moitin hoitavalle ylilddkirille, ettd matkustan Eteld-Suomeen ja kas-
votusten kerron vanhemmilleni sy6vistd. Téstd syystd leikkaus siirtyi
maaliskuun loppupuolelle. Leikkaus kesti 5,5 tuntia ja onnistui koh-
talaisen hyvin. Minulta poistettiin oikea ala- ja keskilohko keuhkoista-
ni. T4std syystd sairastuin keuhkoahtaumatautiin. Oikea kisivarteni oli
jatetty huonoon asentoon leikkauksen ajaksi. Komplikaationa kiteni
hermotus vaurioitui ja seurauksena olivat kolme vuorokautta kestineet
kovat kivut, jotka alkoivat herddmassi ja joiden takia en pystynyt nuk-
kumaan.
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Toipuminen sujui hyvin ja olin motivoitunut kuntouttamaan itsei-
ni pdivittdin ohjeiden mukaan, kivun sallimissa rajoissa. Normaalisti td-
mintyyppisessi leikkauksessa sairaalahoito on viikosta kahteen viikkoon,
mutta mind sain sairaalabakteerin, jonka vuoksi jouduin olemaan viisi
viikkoa sairaalassa. Viimeisen viikon olin Kirkkoniemen sairaalassa. Sielld
kohtasin laakarin, joka oli kiinnostunut keskustelemaan potilaan kanssa.
Hinen kanssaan keskustelin sekd patologin [6ydoksestd, sairaalabakteerin
saamisesta, ettd mahdollisesti jatkosta sy6vin suhteen. Hieman asenteel-
lisesti haluaisinkin todeta, etti koska ldikiri oli itse Puolasta, oli hin en-
simmiinen ldakiri, jolla oli aikaa toiselle ulkomaalaiselle Norjassa.

Sairaalajakson jilkeen minut lihetettiin kotiin taksilla, ilman mitdin
varsinaisia suunnitelmia. Ainut hoitosuunnitelma oli se, ettd sydpikont-
rollit tulisivat olemaan ensimmiisen kahden vuoden aikana kolmen
kuukauden vilein ja sen jilkeen seuraavat kolme vuotta puolen vuoden
vilein. Norjassa on vakiintunut kiytinto, jossa tyohdn paluuta suunni-
tellaan kokouksessa, johon osallistuu omaldikiri, tydnantaja ja paikalli-
sen Kelan edustaja. Tissd kokouksessa kiytiin lipi, miten aloittaisin sai-
raanhoitajan tyot pienelld tyomairilld sairauslomani jilkeen. Koen, ettd
hyvi suhde omaldakiriini helpotti tydmiirin porrastamisesta sopimista.
Suurin hankaluus tyohén paluussa oli se, ettd sydpini ei varsinaisesti
ndy fyysisessi olemuksessa. Ystdvini ja tydtoverini unohtavat nopeasti
fyysiset rajoitteeni, joiden kanssa tietynlainen ponnistelu sopii huonos-
ti yhteen. Koska olen isokokoinen mieshenkild, pyydettiin minua usein
tekem@in esimerkiksi raskaita nostoja toissi ja kotona.

Leikkaukseni oli maaliskuussa 2015, mutta vasta saman vuoden mar-
raskuussa koin toipuneeni niin, ettd loysin itseni uudelleen. Tarkoitan
talld sitd, ettd leikkauksen jilkeen psyykkinen ja fyysinen Petri erkaan-
tuivat kahdeksi eri elementiksi, jotka eivit kohdanneet toisiaan. Olin
pyytinyt kesalld 2015 ladkiriled, voisinko kdydd Rovaniemelld keskuste-
lemassa yksityisen psykiatrin kanssa ja omalddkiri suostui tdhidn. Olen
itse erikoistunut psykiatriaan ja tiesin, ettd tarvitsen psykiatrista keskus-
teluapua ammattilaisen kanssa. Itselleni oli riittavd yksi psykiatrin ta-
paaminen ja timin jilkeen asian kisittely liheisteni kanssa. Muutoinkin
sain laadukasta ja hyvin jirjestettyd kuntoutusta.

Ennen sy6pii olin tydskennellyt sairaanhoitajana tdysiaikaisesti esi-
miestehtdvissd. Paluu takaisin porrastetusti ja helpotetusti olikin useam-
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malla tavalla haastavaa. Aloitin tyot 28 %:n tydajalla ja tein vain yotyo-
td, koska kokeneena sairaanhoitajana tiedostin, mihin pystyn ja miten
voisin jatkossa ylipddtinsi jatkaa sairaanhoitajana tyoskentelyd. Minun
tuli oivaltaa ndyristi se, ettd kaikki ei ole kiinni omasta halusta, vaan
uudet rajoitteet jaksamisessa pakottivat minut miettiméin tyoni ihan
uusiksi. Pohdinnan tuloksena siirryin kokonaan yoty6hon, koska niissd
vuoroissa tyotahti on rauhallisempi ja voin itse vaikuttaa potilaskohtaa-
misten raskauteen seki fyysisten ponnistelujen ettd henkisen jaksamisen
suhteen. Omalla levolla ja litkunnalla on tihin myos suuri vaikutus.

Lidkirin kanssa pohdimme sitd, ettd yoty6 on mahdollisesti iso kuor-
mitustekiji, mutta olen itse todennut 2-3 y6vuoroa viikossa hyviksi ja
riittdvin helpotetuksi rytmiksi. Koska ldakari suositteli tydskentelyd kor-
keintaan 55 %:n tydajalla, kdynnistin yritystoimintaa Suomessa saadak-
seni lisdtuloja ja tasapainottaakseni taloudellista tilannettani. Yritystoi-
mintaani kuuluu seksuaaliterapiapalveluja ja mokkivuokrausta. Kyseiset
yritystoiminnat tuovat eldimaini taloudellisten tulojen lisiksi myds mie-
lekkyyttd, koska koen niin pysyvini paremmin mukana tydeldmissi.
Niiden eri tydskentelymuotojen yhteen sovittaminen on vaatinut malt-
tia, mutta koen ldytineeni hyvin tasapainon oman jaksamisen ja tyo-
kuorman vililla.

Arkeani hankaloittavat my6s muut rajoitteet, kuten leikkauksen jl-
keen alkanut hajuherkkyys. Kehoni ei kykene olemaan tiloissa, joissa on
kemiallisia hajuja. Hajuvedet ja muut hajusteet luovat siis uhan arkee-
ni. Kiytinnon jirjestelyilld, kuten yotyohon siirtymiselld ja etiterapi-
an tarjoamisella, olen kuitenkin pysynyt tyokykyiseni. Tamikin rajoite
on vaikuttanut konkreettisesti urasuunnitelmiini, vaikka omat haluni ja
mielenkiinnon kohteeni olisivat ehki vieneet uraani toiseen suuntaan.
Ladkari on myos koettanut muistuttaa minua rajoitteiden konkreettisis-
ta vaikutuksista.

Asioiden hoitaminen vieraassa maassa yksin on ollut erittdin haasteel-
lista ndihin pdiviin asti. Eri maissa kdytinnot vaihtelevat, ja olen huo-
mannut haasteelliseksi omista oikeuksistani huolehtimisen. Minulle kévi
ikdvi tapaus, kun ensimmiinen asiaani hoitanut henkil Norjan Kelassa
teki virheen tallentaessaan tietojani jirjestelmiin. Sairauspdivirahat vii-
vistyivit ja kdynnistivit lumipalloefektin. Kesikuussa 2016 ensimmii-
sen kuntoutusjaksoni jilkeen oli talouteni matkalla kohti konkurssia.
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Sain henkil6kohtaisen talouteni tasapainoon vasta timin vuoden tam-
mikuussa. Toinen Kelan tydntekiji antoi minulle my®s virheellisen neu-
von, minki takia minulle on maksettu liikaa sairauspdivirahaa. Johtuen
Norjan Kelan sisdisen valvonnan puutteesta ainoa tapa oikaista timi on
viedd tapaus oikeuteen asti. Kelan tydntekijid on suullisesti myontinyt
virheensd, mutta byrokratiassa tilld ei ole merkitystd. Toivoisin asiaan
muutosta, niin ettd virkailija pyrkisi tarkistamaan, onko asiakas ym-
mirtinyt hinelle kerrotun asian oikein. Nimi asiat ovat monimutkai-
sia omalla didinkielellikin, mutta vieraalla kielelld asioidessa virheiti voi
sattua helposti.

Useampaa edelld mainittua asiaan hankaloittaa se, ettd asun ulko-
mailla. Vakavasti sairastuminen vaikuttaa psyykkiseen hyvinvointiin ja
arjesta selviytymiseen. Toihin motivoituminen vaati myos tietynlaisia
ponnisteluja. On raskasta kuntouttaa itseddn ja pitdd huolta fyysisestd
jaksamisesta, kun paikallisen Kelan kanssa taistelu vie paljon voimava-
roja. Vililli mietin, ettd minulla ei yksinkertaisesti olisi aikaa sydville
ja sen uusiutumisen uhkakuvalle. Totesin kerran, ettd mietin itsedni ja
omaa jaksamistani sitten, kun siithen on aikaa. Nyt byrokraattinen tais-
telu Norjan Kelan kanssa vie voimani.

Kaikki energia menee talouden hallintaan. Siilyyké koti, auto ja milld
rahalla elin? Sydpikontrolleissa kiyminen nostatti aina viikkoa ennen
kontrollia synkkii ajatuksia mieleeni, ja vetiydyin sosiaalisesti. Aitinikin
totesi, ettd meidin ei tulisi jutella kontrollia edeltdvini piivini, koska
olin silloin niin kiukkuinen. Maaliskuussa 2020 oli viimeinen syopa-
kontrollini ja sain terveen paperit. Lahtiessini viimeisestd kontrollista
kotiin pidin oli oloni hyvin tyhji. En tuntenut iloa enki surua. Toiset
ovat onnitelleet ja sanoneet, ettd hienoa, kun kaikki on mennyt hyvin.
Yritin ymmairtdd nditd sanoja ja sitd iloa, mutta hiljaa mielessini mietin
”sind et saatana tiedd, minkd paskan ldpi olen joutunut kulkemaan”.

Jotenkin tdssd kohtaa tunteeni alkavat herkistymiin ja nien itseni
asiassa ulkopuolisena. Yritin iloita ja ymmairrin arjessani olevan hyvid
hetkid. En pida siitd, miten kulttuurimme mukaisten kliseiden mukaan
minua onnitellaan syovin voittamisesta. Syopi kuitenkin tuli rytinilld
sisadn. Muistikuvani tuosta ajasta ovat katkonaisia. Syopa on perimmai-
nen syy kaikkiin taloudellisiin ongelmiini. Koen roikkuneeni 16ysissd
hirressd 3,5 vuotta yrittden selvitd sydvin aiheuttamasta traumasta ja ta-
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loudellisista ongelmista samaan aikaan. Tami on ollut haastava tydmaa
kantaa yksin. Koenkin suurta tarvetta ja halua auttaa muita sydpian sai-
rastuneita ja kertoa heille, miti kaikkea sy6pi tuo tullessaan. Haluaisin,
ettd ihmiset saisivat sairastumisvaiheessaan muutakin tietoa kuin vain
lidketieteellistd informaatiota omasta tilanteestaan.

Kun olin menossa viimeiseen kontrolliin, koin himmentivii ajatuk-
sia siitd, miten kontrolleissa kdymiset ovat luoneet tietynlaista turvaa.
Yritin ikddn kuin ymmartdd, mitd se tarkoittaa elimilleni, jos kaikki
on hyvin ja kontrollit paittyvit. Mietin, miten palaisin vanhaan eld-
mintapaan, jossa ladkirissd kidydddn vain oireiden perusteella. Pohdin
kovasti, voinko nyt eldd niin, ettd en mieti syopdd. Koska olen tillai-
nen reflektoiva persoona, pyérittelen tuntoja ja ajatuksia suuntaan jos
toiseen, ja vililld peilaan sitd, miltd timéin arjen kuuluisi tuntua. Olen
opetellut ajattelemaan, ettd Petri tulee ensin. Tama ajattelu koskee seki
vapaa-aikaani ettd tyotehtdvidni. Voin sanoa rehellisesti: “tihin en pys-
ty” tai "tdtd minun ei tarvitse tehdi, joku muu voi tehdi sen nyt”. Olen
huomannut, ettd oman jaksamisen kunnioittaminen on taitolaji. Olen
oppinut kieltdytymdin ja tekemiin asioita sekd toissd ettd vapaa-ajalla
omien voimavarojeni mukaisesti.

Minusta on kiva huomata, kuinka lapset kuten 5-vuotias pikkupoika,
jota ajoittain hoidan, pystyy kylld ottamaan huomioon minun rajoittee-
ni. Esimerkiksi hin ehdottaa, ettd siivoamme ruokapdydin puhtaaksi
leikkejd varten, jotta voimme siirtad leikit sinne pois lattialta, "kun se on
Petri sinulle helpompi”, poika kommentoi. Siind kohtaa mietin, miksi
se on niin vaikeaa aikuisten muistaa, kun pieni lapsikin sen jo muistaa
suunnitellessaan leikkidin minun kanssani.

Kirjoittaja on erityistason seksuaaliterapeutti (NACS) ja psykiatrinen sai-
raanhoitaja.
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Sari:
Resdinen vdlitilinpaatos

22.6.2020

MISTA OLEN tullue? Missd olen nyt? Mihin olen matkalla? Niitd mietin,
kun olin aamukavelylld kauniina kesdisend aamuna. Koin, ettd oli aika
tehdd mielessini vilitilinpadtosta.

Melko tarkalleen kaksi vuotta sitten syopaklinikan ladkiri totesi, ettd
lymfoomani on remissiossa. Kuultuani sanan remissio aloin googlaa-
maan sen merkitystd. Syopdjirjestdjen sivustolla remissio méiritelldin
potilaan tilan kohenemiseksi ja taudin aiheuttamien oireiden ja 16ydos-
ten lievittymiseksi. Remission kerrotaan olevan usein tilapdinen, mutta
se voi jaddd myds pysyviksi.

Wikipedian mukaan remissio on sairauden elpymavaihe. Sana elpy-
mivaihe kuvaa mielestini osuvasti kahta kulunutta vuotta. Ensimmii-
seni ajattelin silloin kesdisend pdivini, ettd mahtavuutta, kun olen ter-
vehtynyt syovistd. Mutta miltei samanaikaisesti tunnistin mielessini
mietteen, jos remissio jaakin lyhyeksi ja syopd palaa nopeasti takaisin.
Rauhoitin itsedni ajattelemalla, ettd vaikka se on mahdollista, niin ndin
ei valctdimaired kiy.

Pidivien ja viikkojen seuratessa toisiaan huomasin, ettd ajatukseni vii-
pyilivit yhd harvemmin sy6vidn uusiutumisessa. Ja kun nyt ajattelen
asiaa, pystyn suhtautumaan siihen jo paljon maltillisemmin. Ajatuksel-
la, ettd jos syopd uusiutuu, se hoidetaan uudelleen. Toisin sanoen, olen
saanut vapautettua voimavarojani kuntoutumiseen.

Sosiaali- ja terveysministerion miiritelmdn mukaan kuntoutuminen
lahtee kuntoutujan tarpeista ja tavoitteista. Tima on minullekin tirked
nakokulma. Mutta en olisi arvannut silloin pari vuotta sitten, kuinka
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kovan tyon olen saanut tehdi tai joutunut tekemiin sen eteen, ettd olen
nyt tissi tilanteessa. Olen perustellut lukemattomia kertoja eri paikois-
sa ja tilanteissa sitd, ettd ty4- ja toimintakykyni turvaamiseksi tarvitsen
erilaisia rinnakkaisia kuntoutumistani tukevia palveluita. Olen soitta-
nut, kirjoittanut, kdynyt paikan pdilld ja kieltdytynyt lihtemistd pai-
kan péiltd saadakseni tukea terveyteni ylldpitimiseen ja toimintakykyni
palauttamiseen. Olen vakuutellut nikékohtiani silld, ettd yhteiskunnal-
lekin on halvempaa se, ettd olen tydelimissd kuin kotona sairauslomal-
la. Yhteiskunnan hyétyjen lisiksi kuntoutumisella on kuitenkin suurin
merkitys itselleni ja perheelle.

Tilanne, jossa olen nyt, on mielestdni ihan hyvi siitd huolimatta, ettd
minulle jii matkakumppaniksi toisen yliraajan lymfaturvotus. Jatku-
van kompressiohoidon, fysio- ja lymfaterapioiden avulla olen pystynyt
kidymian toissd, opiskelemaan ja toimimaan kotona. Haluan uskoa, ettd
ndin on jatkossakin. Haluan myos isosti kiittdd kuntoutusprosessissani
tirkedssd roolissa olleita Mini, sydpd ja ty6 -hankkeen tydntekijoitd. He
ovat tarjonneet mahdollisuuksia osallistua, oppia ja kehittyd kuntoutu-
jana ja ihmisend. Toivon sydidmestini, ettd mahdollisimman moni kun-
toutuja loytdi jirjestdjen ja yhdistysten tarjoaman tuen direen.

Koen olevani matkalla kohti hyvdd huomista. En kiirehtien, vaan
pysihdellen ihmettelemidn ja luottamaan tihin hetkeen. Toivon, ettd
muistaisin joka pdivi olla kiitollinen elimisti ja niistd kaikista ihmisist4,
jotka ovat pysyneet ympirillini jokaisena paivind. Myos niind huonom-
pina. Toivon, ettd sini, tekstini lukija, voit kanssani nauttia kauniista
kesipiivisti ja tistid ihanasta luonnon kauneudesta. Ali ihmettele, jos
olen varjon puolella. Varjelen turvonnutta raajaani ylenpalttiselta kuu-
muudelta. Silti syddmessini kuljen aina kadun aurinkoista puolta. Kos-
ka sithen on mahdollisuus; tindin ja tdssi.

Kirjoittaja asuu Varsinais-Suomessa ja valmistui kevidilli 2020 erityisopet-
tajaksi.
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Paivi Seppa:
Arvokas arki

4.6.2020

OLIN JUURI kirjoittanut runon tyokaveristani, joka kivi kertomassa, ettd
hineltikin oli leikattu rintasydpi, mutta hinen ei tarvinnut ottaa sytos-
taatteja. Keskustelumme aikana totesimme kumpikin sen tosiasian, ettd
tavalliset arkiset asiat ovat tirkeiti silloin, kun kohtaa vaikean sairauden.

Etenkin sairaudesta toipumista edistivit arkipdiviiset rutiinit ja li-
heisten tuki. Olimme iloisia siitd, ettd olemme edelleen olemassa ja nyt
toistemme tukena timin saman diagnoosin kanssa.

Tdssd taannoin luin Sydpid-lehden péikirjoituksen, jossa kerrottiin
kirjoittajan tunteman henkilon syopikokemuksista ja sairaudesta sel-
vidmisestd. Padkirjoituksen lopuksi kirjoittaja toteaa, ettd syopapotilaan
elimissi tirkedd ovat arkipdiviiset asiat. Totesin olevani samaa mieltd
timin kirjoittajan kanssa.

Arkipiividiset asiat ovat arvokkaita isolla A:lla. Miti sitten ovat nimi
arvokkaat arkipdivin asiat? Itse ajattelen sen esimerkiksi ndin: kumppa-
nin keittimi aamukahvi, lemmikin iloinen hinninhuiske, lasten nauru
ja leikki, syksyn ruska ja kidvely metsissi, aamuinen loikoilu singyssi
(kylla, sen olet ansainnut, toipuminen vie aikansa). Listaa voisi jatkaa
kymmenilld asioilla, jotka ovat ihmisille tirkeita.

Nykyinen elimyskulttuuri on saanut meidit unohtamaan arkipiiviis-
ten pienten ja tirkeiden asioiden olemassaolon ja arvostamisen. En vii-
t4, ettd elimykset ovat huono asia. Kylld ne ovat hyvid asioita, mutta se,
miten niiden korostaminen on pikkuhiljaa saanut meidit unohtamaan
nimi arkipdivin elimykset. Kuten esimerkiksi se aamukahvi, joka sy-
tostaattien aiheuttaman makuaistin menetyksen palautumisen jilkeen
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tuntuu elimykseltd. Aamukahvi on muutoinkin monelle meistd pdivin
tirkein asia. Ilman sitd on piivi lihtokohtaisesti jo pilalla. Saati sitten
tilanteessa, kun makuaisti on mennyt ja tuntuu kuin elimi olisi koko-
naan pilalla.

Kriittisyys omakuvaa kohtaan ja jonkinlainen malttamattomuus toi-
pumisen suhteen on yhteistd meille sydpipotilaille, toki varmaan muil-
lekin vaikeasti sairaille (mutta en tiedi heisti, kun ei ole kokemuksia).
[tse tunnistin tuon malttamattomuuden, kun palasin toihin. Olin tus-
kastua itseeni, kun en jaksanut niin paljon kuin olisin halunnut. Minul-
le oli tullut hoitovisymys, jonka tunnistin vasta pari kuukautta hoitojen
loppumisen jilkeen. Vasta keskusteltuani sydpdosaston kriisiterapeutin
kanssa ymmarsin, ettd toipuminen viekin paljon kauemmin aikaa kuin
olin kuvitellut. Keskustelimme siitd, miten osaisin olla armollinen itsel-
leni. Se ei ole ollut helppoa.

Nyt kun itse olen ymmirtinyt arkipdiviisten asioiden tirkeyden,
olen my®6s hiljalleen oppinut olemaan armollinen itselleni ja kiitol-
linen siitd, ettd syopini loytyi ajoissa. Olen yksi heistd, joiden syo-
pd loytyy ensimmaiisessi mammografiassa sind vuonna, kun tdyttdd 50
vuotta. Sain sairauden lahjaksi. Nyt vasta kaksi vuotta sen [6ytymisen
jalkeen voin ja osaan kddntdd timin lahjan positiiviseksi. Diagnoosin
saadessani olin uupunut tydstd, perheasioista ja vanhempieni hoita-
misesta. Olin niin lopussa, ettd erdini aamuna menin tydterveyteen
ja sanoin, ettd aivoni eivdt endd toimi, en pysty tekemiin tydtd. Jdin
silloin uupumuksen takia sairauslomalle, mutta puolet siitd olikin syo-
van syyta.

Sisdinen sinnikkyyteni, tai kuten se hienosti ilmaistaan resilienssini,
on saanut minut jaksamaan melko lailla tdyspdisend kaikkien elimin
vastoinkdymisten ldpi. Suurena apuna tissi on ollut intohimoni pdy-
tilaatikkokirjoittamiseen. Ensimmadiset runot on jo julkaistu Suomen
Sydpipotilaat ry:n sivuilla elokuussa 2019. Purin pahan olon, kivut
ja turhautumisen, jaksamattomuuden ja uupumuksen, kaikki olotilat
hoitojen aikana kirjoittamiseen. Lokakuussa 2019 niistd syntyi kirja,
jonka nimeksi tuli B-kuppi. Yksikddn teksti ei sisalld sanaa syopd. Taka-
kannessa on kerrottu, miti kirjan teksteihin sisiltyy.

Diagnoosista, leikkauksesta ja hoitojen alkamisesta on kulunut kaksi
vuotta. Nyt kun hampaani eivit endi kellu ikenissi ja neuropatiakin on
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helpottanut jalkateristd, olen iloinen omasta arjestani ja kiitollinen eli-
mistini, vaikka se ei ole ollutkaan ihan helppoa.

Kirjoittaja nauttii runoista, kirjoittamisesta ja on julkaissut teoksen

B-kuppi.
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Siipirikko:
Vaikuttaa venkoilulta

5.3.2020

MUUTAMA VUOSI sitten kuuntelin Yon kappaletta miettiessini alanvaih-
toa. Uskon, ettd elimini ei pddty siihen, etten kykene endi entiseen
tyohoni tai en enidi tee tydtd samassa rakennuksessa. Tydelikeyhtio on
antanut myonteisen ennakkopiitdksen oikeudesta ammatilliseen kun-
toutukseen ja olen avoin kaikelle uudelle. Elikettdkddn ei tarvita, kun
voidaan kuntouttaa.

"Miti tapahtuu, jos lihden minne tuulet vie,
sinne missi on pubtaan taivaan alla wusi tie...?”

Elikkeelle jadnti pitkdn tyduran paitteeksi on iso elimidnmuutos. Vield
isompi muutos ja pettymys on, jos elikkeelle pdddytdin suunnittelematta
ja ennenaikaisesti. Ehkd minut uudelleenkoulutetaan, kenties saan elin-
keinotukea yrityksen perustamiseen tai tyollistyn tyokokeilun jilkeen.

Kuntoutusrahakin on suurempi kuin tyokyvyttdmyyselike tai tyotto-
myyspdiviraha. Kaipaan tavallista arkea, ja olen tunnollisesti jumpannut
ja liikkkunut saavuttaakseni ja ylldpitdakseni ty6- ja toimintakykyi. Joten
innokkaasti uusille urille ja kevyempidin tyohon!

Lumisena talvena 2019 ravistelen lumikuormaa pihassa kasvavan ka-
tajan harteilta. Kuljeskelen talvisessa metsissi, ja mieleni on toiveikas
ja tulevaisuus valoisa "kuin hanki helmikuisten aamujen”. Tyokokeilu-
paikkoja kartoittaessani uutinen Olli Lindholmin kuolemasta yllattaa.

Toukokuussa Suomen Syopipotilaat ry:n Syopi ja tydelima -kyselyn
tuloksista ilmenee, ettd 34 % kyselyyn vastanneista oli joko sairaus- tai
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osasairauslomalla, kuntoutus- tai osakuntoutustuella, tyokyvyttomyys-
tai osatyokyvyttomyyselikkeelld, tyottomini tai tydnhakijana. Vain 2 %
vastaajista oli ammatillisessa kuntoutuksessa!

Oma asianikaan ei tunnu etenevin tydelikeyhtiossi. Vihdoin kesil-
14 aletaan taas kerrata kiinnostuksen kohteita ja rajoitteita sekd asioita,
jotka ovat olleet jo vuosia tiedossa ja useaan kertaan eri ammattilaisen
toimesta lausuttuja. Vililli minulle on suositeltu TE-toimiston ja Kelan
palveluita ja neuvottu hakemaan elikettid. Aikaa kuluu ja lausuntoja ker-
tyy lisad. Tunnen itseni ongelmajitteeksi, jonka loppusijoituspaikka ei
ole tiedossa. Omasta sairaudestani on jo vuosia. Mietin heitd, jotka ovat
minua heikommassa kunnossa. Miten he jaksavat tillaista "jatkosotaa?”

Vakavasta sairaudesta toipuville ja eteenpdin pyrkiville ammatillisen
kuntoutuksen tulisi olla siloteltu ja nopea jatkopolku, mutta vaikut-
taa siltd, ettd kuntoutujista on tullut nykyajan huutolaisia. Kisittelyajat
ja toimintatavat eri yhtididen vililld tuntuvat vaihtelevan. Tarvitaanko
useita eri elakeyhtiéitd vai riittdisiko kenties vain yksi TELA? Venyttdi-
ko palveluntuottajien kiyttdiminen liikaa kisittelyaikoja, voitaisiinko
enemmin luottaa kuntoutujan omaan tietoon omasta toimintakyvysti
ja arjen sujumisesta? Miksi itsestddnkin selvien asioiden tulee olla koor-
dinaattorin tai selvittelijin tai suunnittelijan lausumaa, osaanhan itsekin
kirjoittaa? Palveluntuottaja muodostaa mielipiteensd vain parin tunnin
tuntemisen tai 1-2 tapaamisen pohjalta. On mielestdni véirin, jos tyo-
elakeyhtio jattda pddtoksid antamatta vetoamalla palveluntuottajan lau-
suntoon tai kuntoutusselvittelyn pddttymiseen.

Kisittelyajat ovat kuntoutujan kannalta kohtuuttoman pitkit, ja titd
Vaikuttaa venkoilulta -kuntoutusta (VA-VE -kuntoutus) ei maksa sen
myo6ntiji, vaan aina joku muu taho. Huolestuttavinta on se, ettd til-
le ndyttdd olevan kaikkien hiljainen hyviksynti. Kun nyt suunnitellaan
sosiaaliturvan uudistusta, tarvittaisiin mielestini jokin kontrollijirjestel-
mi, ettd kuntoutumisesta “ensisijaisesti vastuussa oleva taho” ei jatkossa
voisi VA-VE -kuntoutuksen ajalta "viirinkdyttdd sosiaaliturvaa”. Saat-
taisi merkittdvisti lyhentdd kisittelyaikoja?

Sydpiprojektin paityttyd muistin lddkiridni postikortilla, jossa totesin
”Hyvin hoidettu!” Valitettavasti en voi sanoa samaa tistd kuntoutuksen
suunnittelusta ja toteutumisesta. Se tuntuu olevan varsinainen Mission
Impossible -projekti. Olen syonyt tarralapulla varustettuja pinaattilet-
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tuja, erddntyneiden laskujen pino on kasvanut ja maksusuunnitelmat
rauenneet. Useat yrittdjit odottavat saataviaan. Nurkan takana vaanivaa
masennusta pidin loitolla kaksin kisin, mutta miksi? Tyokyvyttomyy-
selikkeelld talouteni olisi paremmin turvattu. Vaikka ulkoilen mielelldni
metsissd, haluaisin kuitenkin asua talossa ja omassa kodissani jatkossa-
kin. Miksi "metsinpeikkojen” mairi on lisidntynyt?

Katselin nyt dsken uusintana Olli Lindholmin muistokonsertin. T3-
min vierdhtineen vuoden aikana olen tivannut asiasta jopa tydelikeyh-
tion vahtimestareilta ja miettinyt, onko pddtoksid kenties jddnyt postit-
tamatta. Endi eivit ole tunnelmat kuin hanki helmikuisten aamujen”.
Miten Vaikuttaa venkoilulta -kuntoutuksen haitat ravistellaan harteilta-
ni? T4lld kertaa konsertista jaikin mieleeni parhaiten Timo Kiiskisen jy-
kevi tulkinta Hengissi-kappaleesta. Elimin lyhyyden ja ainutkertaisuu-
den ymmirtineilld on vimma elag, aikaa [6ysissi hirressd roikkumiseen
ei ole. On vaikea ymmartii, ettd terveet ammattilaiset eivit saa asioita
valmiiksi ja ettd se vaikeuttaa eldimdini. Pitkd kuntoutuksen “suunnit-
telu” tarkoittaa minun kohdallani ammatillisesti ja taloudellisesti mene-
tettyjd paivid. Timo Kiiskisen sanoin "sain lahjaksi Elimdin ihmeellisen,
en hetkedikddn pois heittii saata”.

Kirjoittaja on tyoikdinen, ammattia vaibtava syopdselviytyja.
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Eva-Maria Stromsholm:
Syopapotilaan oikeus kuntoutus-
suunnitelmaan

22.10.2018

POTILAALLA ON oikeus hyvain hoitoon, mielelldin myos oikeaan hoitoon
oikeaan aikaan. Ei ole helppoa olla sy6pipotilas. Odottaminen ottaa ko-
ville ja stressaa psyykkisesti. Lisiksi syopddn sairastunut saattaa kirsid
erilaisista sivuvaikutuksista hoitojen aikana, mutta myds vuosien jilkeen
hoitojen jo pddtyttyi.

Kuntoutus on osa potilaan matkaa, mutta potilaat eivit aina tiedi oi-
keudestaan kuntoutussuunnitelmaan. Samoin potilaalla on oikeus yh-
dessi ladkirin ja hoitajan kanssa laatia kuntoutussuunnitelma.

Joitakin vuosia sitten Ruotsissa Nitverket mot cancer teki tutkimuk-
sen, josta ilmeni, ettd vain neljd prosenttia sydpapotilaista tiesi mahdol-
lisuuden kuntoutussuunnitelmaan. Eli ainoastaan nelji prosenttia!

Olisi todella hyvi, jos sypdpotilaan kuntoutussuunnitelmaan pa-
nostettaisiin enemmin, niin ettd potilas ei jiisi yksin huoliensa ja on-
gelmiensa kanssa. Kuntoutus on hyvi aloittaa heti diagnoosin saami-
sen jilkeen, koska sairastuneella voi olla jo silloin jonkinlaisia ongelmia.
Hoitojen sivuvaikutukset yleensi yltyvit hoitojen aikana eli kuntoutus-
suunnitelmaa voisi jatkaa ja muokata aina tarvittaessa. Kuntoutus voi
olla fyysistd, psyykkistd, toiminnallista yms.

Sy6piin sairastuneelle voisi ehkd myos tehdd jonkinlaisen terveyskar-
toituksen. Kartoitus olisi hyvi tehdi ennen hoitojen alkamista, hoitojen
aikana sekd niiden pddtyttyd. Tilloin potilas, hoitaja ja lddkiri huomaisi-
vat nopeammin, jos terveydentila huononee tai kohenee.

Ruotsin Orebron mallissa potilas saa A4-kokoisen paperin, johon
hin merkitsee rastin ruutuun niiden rajoitteiden kohdalle, joita hinelld
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on juuri silld hetkelld. Niitd ovat esimerkiksi sosiaaliset haasteet, kipu,
unettomuus, henkinen hyvinvointi, ravinto, likkkuminen, turvotus, vi-
symys, ahdistus, muisti, keskittyminen, seksuaalisuus, tyd, toimeentulo
ym. Potilas voi my®os valita neljistd vaihtoehdosta: “ei haittaa”, "pientd
haittaa”, "haitallinen ongelma”, "iso ongelma”. Potilaalla voi olla esimer-
kiksi kipuja jo ennen leikkausta, kun kasvain painaa elimistossi. Talloin
potilas laittaa rastin ruutuun, ettd hin kokee kivun haitallisena ongel-
mana. Hoitojen aikana voi tulla muita ongelmia esimerkiksi syomisen
kanssa. Kipu on saattanut helpottaa, joten potilas merkitsee rastin ruu-
tuun kohtaan ”pientd haittaa”. Tdssd tapauksessa lddkiri ja hoitaja voivat
reagoida asiaan ja tehdd potilaalle esimerkiksi lihetteen ravitsemuste-
rapeutille tai muuhun tukihoitoon. Hoitojen jilkeen potilaalla voi olla
taloudellisia vaikeuksia, ja silloin voidaan tehdi lihete esimerkiksi sosi-
aalityontekijille.

Potilaan vointia voidaan seurata monella tapaa ja kartoittaa ongel-
mien syyt. Minusta Orebron malli on helppo ja nopea ja se antaa heti
tiedon lddkirille ja hoitajalle senhetkisistd pahimmista ongelmista. On-
gelmat eivit aina ole terveydellisid, joten terveyskartoituksessa pyritdin
ottamaan huomioon my®os potilaan muu elimintilanne. Malli on mi-
nusta my0s siksi hyvi, ettd potilas ei aina vilttimated muista kaikkia
ongelmia, mutta havainnoivat esimerkit auttavat hinti arvioinnissa, on
sitten kyse unettomuudesta, liikkumisesta tai jostakin muusta elimin
haitasta.

Sy6péin sairastunut tarvitsee tukea monelta taholta. Hin ei aina itse
tiedd, mistd apua voi saada ja minkilaiseen tukeen hinelld on oikeus.
Kuntoutussuunnitelma kuuluu potilaan oikeuksiin, ja hin voi ottaa itse
ladkdrin kanssa puheeksi suunnitelman laatimisen. Suunnitelmaa voi-
daan tarpeen mukaan myos paivittdd.

Kirjoittaja on luokanopettaja, kehityspsykologi, sairaanhoitaja ja syopipo-
tilas.
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Tutu:
Vaiheiden ketju

29.10.2018

sYOPA. Tauti, johon en uskonut sairastuvani 35-vuotiaana. Kahden vuo-
den jilkeen diagnoosista nien silmissini vaiheiden ketjun.

Se vaihe, kun loysin patin ja kivin lddkirissi. Se vaihe, kun elin vii-
meisid kuviteltuja sydpavapaita pdivid. Se vaihe, kun lddkari totesi “kylld
se on syopd” ja lahetti minut jatkotesteihin ja kuvauksiin. Se vaihe, kun
minulle selvisi, ettd sydpd on aggressiivinen ja pahinta laatua.

Se vaihe, kun péitin selvitd.

Se vaihe, kun hyvistelin rintani ja kivelin leikkaussaliin. Se vaihe, kun
toivuin leikkauksesta ja munasoluni otettiin talteen, jotta voisin saada
lapsia. Se vaihe, kun sain kuusi sytostaattihoitoa. Se vaihe, kun tunsin
oloni Voittajaksi kaikkien niiden hemmetin sytojen jilkeen. Se vaihe,
kun kivin 25 kertaa sidehoidossa. Se vaihe, kun ne paittyivit ja jirjes-
telmi sylki minut ulos ja 18ysin itseni sairaalan edestd itkemista.

Se vaihe, kun olin avoin sydvistini. Se vaihe, kun en enii ollut avoin
sairaudestani. Se vaihe, kun saatoin osallistua avoimeen tilaisuuteen sy-
vin lipikdyneend ihmiseni.

Se vaihe, kun olin surullinen siiti, etten aikaisemmin arvostanut rin-
tojani tarpeeksi. Se vaihe, kun kuvittelin ndyttivini albiinorotalta. Se
vaihe, kun niin ainoastaan rinnattoman puolen itsestini.

Se vaihe, kun menetin seksuaalisuuteni. Se vaihe, kun tajusin, ettd mi-
nun tiytyy 16ytid kadonnut seksuaalisuuteni.

Se vaihe, kun ystivini sanoi minulla olevan upeat sddret. Se vaihe, kun
havaitsin rinnan, joka oli edelleen tallella. Se vaihe, kun aloin tulla toi-
meen uuden normaalin kanssa.

N2

Se vaihe, kun toistelin "minulla on sy6pa”. Se vaihe, kun tajusin, ettd
syopd oli jo poissa.

Se vaihe, kun ajattelin, ettd toipumiseen menisi ainoastaan muutama
kuukausi. Se vaihe, kun en pystynyt luopumaan tdistdni. Se vaihe, kun
ymmirsin, etten voi samaan aikaan tehdi toité ja toipua. Se vaihe, jol-
loin saatoin sanoa olevani kesilomalla sairausloman sijaan.

Se vaihe, kun palasin t6ihin. Se vaihe, kun tajusin, etten voi tehdi
toitd kuten ennen. Se vaihe, kun siirryin kokopdivityostd osa-aikaiseen
ty6hon. Se vaihe, kun palasin kokoaikaiseen ty6hon ja harkitsin uudel-
leen suhdettani tydntekoon.

Se vaihe, kun ymmirsin, ettd moni asia ei tule olemaan kuten aikai-
semmin. Se vaihe, kun tiesin tarvitsevani apua henkiseen jaksamiseen.
Se vaihe, kun tajusin, ettd kehoni on vahvempi kuin olin kuvitellut.

Se vaihe, kun en tiedd, mika vaihe seuraavaksi tulee.

Kirjoittaja elii revontulien alla ja nauttii oivaltavista hetkistd, kun loytid
uusia osia elamidin palapeliin.
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"Olisin ihan valmis jadmdédn
tyokyvyttbmyyseldkkeelle, mutta se ei sovi
vakuutuslddkdreille. Tybkykyarviossa lédkéri sanoi,
ettei voi suositella minulle kipujen ja muistin takia

/\( mitddn tyotd, mutta sillG ei néytd olevan merkitysta.”

Mind, syopa ja tyd -hankkeen osallistuja

‘ : "llman ldhiesimiesten ja tySterveyslddkdrin aktiivista
apua olisin ollut pulassa ja todenndkdisesti

tyoeldmdn ulkopuolella pitempdiéin. Olen onnellinen,
kun olen voinut jatkaa vointini sallimissa rajoissa

- omaa tyétdni ja olla hyddyksi tyéyhteisélleni.
U u d e n e d e S Sa . Kuitenkin: ilman joustoja en olisi jaksanut muutamaa
- - - - Viikkoa pitempdidin toissd.”
kroonikkona, laheisena,
= Ming, sydpa ja tyo -hankkeen osallistuja
VEPEEE I
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Elamaa vuoristoradalla:
Tybura takana - kroonikon ura edessa

8.1.2018

SE PAIVA pysyy mielessini. Olin kdynyt aamupiivilld sairaalassa rutiini-
kontrollissa. Palasin bussilla tyopaikalleni pdd sumussa. Sydpa oli uusiu-
tunut. Uusiutuminen oli tuolilta pudottava sokki, ja olin sopinut ladki-
rin kanssa, ettd jadn heti sairauslomalle.

Tydpaikalla istuin alas esimicheni kanssa ja yritin kasata itseni ja
miettid, miten delegoin tehtividni muille. Ajatukseni tdyttyivit epitoi-
volla ja hautajaiskellojen kuminalla — ei niinkddn tydasioilla. Jirjestelin
hieman tyShuonettani, ja otin henkilokohtaisia tavaroita mukaani. Vil-
kaisin vield ympirilleni ja jossain aivojen sopukoissa kivi ajatus — pa-
laankohan enii tinne...

Olin sairastanut jo yhden sy6vidn 2000-luvun alussa ja paranin sii-
td. Luulin, ettd minun sy6pikiintiéni oli siind. Eihdn lottovoittokaan
osu samalle ihmiselle kahta kertaa. Kymmenen vuotta myshemmin
sairastuin gynekologiseen sydpiin ja turvallisuuden tunteeni notkah-
ti melkoisesti. Mutta ajattelin, ettd kun kerran selvisin edellisesta ker-
rastakin, niin kylld timikin syopd saadaan hoidettua ja paranen taas.
Tsemppaan nyt vain raskaat hoidot lipi — kylld se siitd. Tamin illuu-
sion vuoksi gynekologisen syovin uusiminen oli pudotus. Olin jo ai-
kaisemmin lukenut netisti oman sySpityyppini ennusteen ja tiesin,
mitd uusiminen omalla kohdallani tarkoitti. Syopii ei voida endd pa-
rantaa. Rimmin taas hoiperrellen lipi kymmenen sytostaattihoitoa, ja
olin aivan lopussa sekd fyysisesti ettd psyykkisesti. Samalla yritin saada
elimini palikoita jonkinlaiseen jirjestykseen. Kuinka kauan minulla
on elinaikaa? Miten haluan eldd loppuelimini? Jaksanko endd pala-
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ta tyoelimdin? Mitd ylipddtddn haluan elimiltani? Vaikeita ajatuksia.
Sy6pi ei anna vastauksia. Se antaa vain kysymyksid, ja ennakoimatto-
muus sekoittaa pdin.

Sairastuttuani ensimmadisen kerran gynekologiseen syopdin palasin
hoitojen jilkeen tydelimiin intoa puhkuen. Osittain titd intoa siivit-
ti midrdaikainen tyosuhteeni ja haluni osoittaa olevani taas tykyinen.
Aluksi limmittelin konettani osasairauspiivirahan turvin ja sitten pa-
rin kuukauden jilkeen kaasuttelin sadalla prosentilla. Rutiinihommat
sujuivat ihan hyvin, mutta sitten tydpaikalla tuli isoja muutoksia ja piti
opetella paljon uutta. Uusien asioiden omaksuminen oli sy6pihoitojen
jalkeen vaikeutunut. Samaan aikaan tydparini jii pitkille sairuaslomal-
le eikd hinen tilalleen heti palkattu uutta tyontekijia. Voimani alkoi-
vat hiipua. Tyopdivien jilkeen kaaduin kotisohvalle ja yritin sinnitel-
13 hereilld iltaan asti. Kaikki kotityot kasautuivat viikonlopuksi eivitka
vapaapdivit palauttaneet voimia. Tilannetta ei helpottanut tydpaikan
tulehtunut ilmapiiri eivitki itse asettamani kovat paineet esittdd hyvii
tyontekijdd, jonka midriyskirjaa kannattaa jatkaa.

Mutta nyt sy6pd oli siis uusiutunut ja mietin, mitd tehdi. Sairauslo-
ma ja kuntoutustuki lihestyivit loppua ja pitkddn pahkiiltydni paddyin
hakemaan pysyvid elidkettd, koska kropassani oli muutakin kremppaa
kuin syopa. En ollut koskaan saanut ladkireiltd selkedd ennustetta elin-
vuosistani, joten paitin valita pessimistisimmin skenaarion: todenni-
koisesti en enii eld kovin montaa vuotta, ja nyt haluan vietta ansaitse-
miani elikepdivid — vaikkakin kymmenen vuotta etuajassa.

Elikkeelle jadmisestidni on nyt kolme vuotta. Syopd on uusiutunut toi-
senkin kerran. Vililld olen miettinyt omaa identiteettidni. Miki oikein
olen? Syépiliinen, elikeldinen, kroonikko... Hmm... Kroonikko-sana
luo mielikuvan hoitolaitoksen sinkyyn unohdetusta vanhuksesta, joka
henkiilee viimeisid kertojaan. Ei, en halua olla vain syopipotilas ja toi-
mintakyvyton kroonikko. Haluan eldd niin hyvid elimid kuin parantu-
mattomasta syovistd huolimatta pystyn. Onnekseni toimintakykyni on
sdilynyt monista syopihoidoista huolimatta kohtalaisena. Tydelimastd
poisjidminen vei paljon: tydyhteison, sosiaaliset suhteet, tydidentitee-
tin, koulutuksen ja tychistorian tuoman osaamisen, mahdollisuuden
kehittyd tydntekijind. Mutta olen kuitenkin tyytyviinen tekemaini eli-
kepaidtokseen. Olen 16ytinyt tyon tilalle paljon uusia, itselleni merki-
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tyksellisid asioita. Minulla on enemmin aikaa perheenjisenilleni, jaksan
harrastaa kulttuuria, litkkua luonnossa, lukea hyvii kirjoja, tavata ysti-
vidni. Jaksan tehdd mielekistd vapaachtoistyotd. Jaksan eldd ja nauttia
siitd.

n8

Kirsi Niinimaki:
Kirje sairastuneelle tydtoverille

23.3.2020

HEI ANNA,

tosi ikdvi, ettd oireittesi syyksi vahvistui rintasyopd. Olin niin toivonut,
ettd jotakin muuta olisi taustalla. Toivottavasti paiset pian leikkaukseen.
Saitko kenties jo ajan? Mind sain aikanaan ajan heti samalla, kun ldakari
ilmoitti diagnoosin. Yritin silloin pitdd itseni kiireisend sekd toissd ettd
vapaa-aikana, koska odottavan aika on pitki. Jiin sairauslomallekin vas-
ta leikkausta edeltivina piivini, etten joutuisi istumaan kotona.

Vaikka oikeasti kaikkea jirjestelemistd on paljon, voi olla raskasta las-
kea piivid leikkaukseen. Mutta muistathan, ettd saat sairauslomaa kylld
jo nyt heti, jos se sopii sinulle parhaiten. Jos haluat, voin lihted kanssa-
si lenkille tai kahville joko puhumaan sairaudestasi tai, jos siltd tuntuu,
jostakin ihan muusta. Mutta ymmarrin kylld, jos paivisi ovat liian tdyn-
ni etkd oikeasti jouda tapaamaan.

Kannattaa varautua siihen, etti muutamaan viikkoon leikkauksen jil-
keen ei saa nostella mitddn. Kaupasta on hyvi ostaa jotakin varastoon.
Voin tulla auttamaan kylld leikkauksen jilkeen, jos tarvitset kaupasta
jotakin. Ja vaikka oletkin hyvissi kunnossa, toipumista auttaa, jos olet
jumpannut hartiaseudun vetreiksi ennen leikkausta. Jumppaan saa pu-
rettua myds pahimman ahdistuksen. Siivous on toinen hyvi keino siihen.

Muistathan, ettd vasta leikkauksen jilkeen selvidd, kuinka vakava ti-
lanteesi on. Yritd siis olla vaipumatta epitoivon syévereihin. 91 % suo-
malaisista rintasyopdpotilaista selvida! Ja muistathan, kuinka loppujen
lopuksi vihilld mindkin piddsin: pelkki leikkaus. No okei, hormonilaa-
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kitys viideksi vuodeksi, mutta niilld ei ollut mitdin sivuvaikutuksia, ihan
sama kuin olisi vitamiineja popsinut. Ja siitdi on jo kymmenen vuotta,
kehitys on kehittynyt valtavin harppauksin.

Jos mietit, miten miehesi suhtautuu, niin suosittelen avoimesti kysy-
miin. Yrittdkad puhua. Olette aina puhuneet kaikesta, se on hyvi pohja.
Ja jos pelkiit, ettei miehesi kestd rinnatonta naista, niin muista ne kom-
mentit, jotka mind sain eri michiltd: ei haittaa. Kirjailija Niina Revon
mieskin sanoi puolisolleen timin saatua rintasyovin, ettei ole tissimie-
hid. Voin lainata Revon syopikirjan sinulle, jos pystyt keskittymiin lu-
kemiseen. Itse en oikein pystynyt, mutta Revon runot auttoivat ja niitd
jaksoin pienin erin.

Palataan mekin asian ddrelle, kirjoita tai tavataan!

Voimia ja rauhallisuutta, hyvin tissd kiy uskoo
Kirsi

Kirjoittaja on  helsinkildinen opintojaan yliopistossa viimeistelevi ai-

kuisopiskelija. Kirjoitus on laadittu Eteld-Suomen Syopiyhdistyksen kirjoi-
tuskurssilla.
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Rinnalla kulkija:
Opiskelua ja rinnalla selviytymistd

23.4.2018

OLIN HATHATAA aikuisikddn ehtinyt opiskelijatyttonen, kun isillini diag-
nosoitiin levinnyt ja huonoennusteinen syépi. Vanhemman sairastumi-
nen vaikutti elimiini ja elimidnkumppanini elimiin vuosikausia joka
ikinen piiva.

Isd selvisi suuresta leikkauksesta kesin korvilla, mutta toipuminen oli
vaikeaa. Aitini palasi t6ihin, mini jitin kesitydt viliin ja olin isin seura-
na kotona. Toin juotavaa ja kipulaikettd, vaihdoin cd-levyji soittimeen,
autoin ylds vuoteesta ja katselin isdni kirsivid kasvoja. Monet ystdvistini
matkustelivat, tekivit toitd ja nauttivat kesdstd. Mindkin nautin taval-
lani siitd, ettd sain viettdd aikaa isdni kanssa, mutta sisilld alkoi kasvaa
moykky.

Syksylld palasin opiskelupaikkakunnalle. Soittelimme pdéivittdin.
Matkustin viikonlopuiksi kotiin mahdollisimman usein. Vililld anoin
lisdaikaa tutkielmien palautukseen, kun isi oli kuolla sydinkohtaukseen
— sytostaattihoidot kivivit syddmen pidille. Ennuste oli huono ja vuosi
toisensa jilkeen vietimme “viimeistd joulua” yhdessd. Lopulta isi siirret-
tiin palliatiiviseen hoitoon, sitten saattohoitoon ja viimein, viiden ras-
kaan vuoden jilkeen, hin kuoli.

Noiden vuosien aikana opiskelin, menin naimisiin, tein toitdkin.
Samalla visyin, masennuin ja siirsin monta unelmaa eteenpiin. Jitin
hakematta opiskeluvaihtoon, en jaksanut miettid sivuaineita, en tule-
vaisuuden ty6llistymistd, en perheen perustamista. Tarvoin eteenpiin,
kun pysihtyikiin ei voinut. Jilkikdteen ajatellen koen, ettd vield kuole-
man jilkeenkin vei monta vuotta palautua niin, etti koin todella eldvini
omaa elimiini, en vain selviytyvini.
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Sanoin pitkdin, ettd isdni sy6pd aikuisuuteni alkuvuosina vei minulta
kahdeksan vuotta elimisti. Joskus koin huonommuutta vihiisisti saa-
vutuksistani, mutta nyt ajattelen armollisemmin. Minun kaksikymppi-
seni meni ndin. Vuodet kuluttivat ja veivit paljon, mutta myds muok-
kasivat minua monella tapaa. Nuo kahdeksan vuotta ovat vaikuttaneet
opintoihini ja nykyiseen tydtilanteeseeni, arvoihini ja uratavoitteisiin.

Olen kiitollinen siitd, ettd opinahjostani 16ytyi ymmirrysti ja joustoa
niini hetkini, kun jaksoin huonosti. Kesityonantajalleni olen kiitolli-
nen siitd, ettd sain isin viimeisen viikon olla poissa tyosti. Viikko kirjat-
tiin etdtydksi, vaikka esimieheni hyvin tiesi, etten kyennyt uhraamaan
ty6lle tuntiakaan. Kaikilla tydpaikoilla ndin ei voi toimia.

Sy6péin sairastuu joka kolmas. Sydpidin sairastuneiden rinnalla eldd
paljon useampi. Sy6pi vaikuttaa sairastuneiden tyossi jaksamiseen, mut-
ta niin se vaikuttaa usein liheistenkin. Sairastuneen kokonaisvaltainen
hoito vaikuttaa koko perheeseen ja lhipiiriin.

Ty6 voi olla liheiselle pakopaikka normaaliin sairaustodellisuudesta,
mutta usein toivoo inhimillisyyttd ja empaattisuutta tyoyhteisdiltd myds
sairaan liheisille. My®6s niille omillaan oleville aikuisille lapsille — my6-
tasairastuneille ja mydtikuntoutuville.

Kirjoittaja opiskeli ja valmistui tyoeldmdidin vanhemman syovin aikana.
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Rva lymfooma:
Pieleen meni - vai meniko sittenkaan?

4.6.2018

HIDASKASVUINEN LYMFOOMA on salakavala tauti. Minussakin se oli asunut
varmaankin vuosia ja kasvattanut rauhassa patteja vihin kaikkialle. Kun
niska-hartiahieronnan jilkeen oikean korvani alle ilmestyi aristamaton
iso patti, joka ei laskeutunutkaan, menin tyoterveysldikirille, joka pika-
pikaa passitti minut kaulan alueen ultraan.

Olinhan jo hyvin kauan kirsinyt erilaisista arkielimai haittaavista oi-
reista. Ultra otettiin ja imusolmukesuurentumia oli paljon! Ohutneula-
biopsian tulokset tulivat parahiksi uuden vuoden aattona 2012 ja tuo-
mio tuli — hidaskasvuinen lymfooma.

Vuoden 2013 alussa rattaat alkoivat py6rid. Nopea imusolmukebiop-
sia, tulokset parin viikon piistd — follikulaarinen lymfooma. Tuloksista
reilun viikon pdistd poistettiin kipukohtauksia aiheuttaneet sappikivet
ja sappirakko, ja toipumisaikaa leikkauksesta sain 3 viikkoa.

Sairauspoissaolon jilkeen palasin muutamaksi piiviksi tdihin ja sit-
ten onkologille, joka kirjoitti sairauspoissaoloa syyskuun loppuun. Hoi-
dot kiynnistettiin maaliskuussa. Oireinen, laajalle levinnyt, vaikkakin
vain Gradus 2 -tauti vaati hoitoa, kun flipipisteetkin ylittivit raja-arvon.
Hyvistelin hiljattain kdynnistyneen ICT-projektin, jota olin valmistellut
vuosia ja johon sain projektihenkil6st64 juuri ennen oireiden voimistu-
mista. Esimies kuittasi sairauslomani silld, ettd rintasyopddn sairastunut
kansanedustaja ei ollut sairauslomalla pdiviikiin rintasyopahoitojen ai-
kaan. Olin kuolemanvisynyt ja huonovointinen, tuskin olisin jaksanut
kiyttdonottoprojektin haasteet. Jitin tydpuhelimen ja PC:n toihin ja
jdin sairastamaan.
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Bendamustiini-rituksimabi -hoidot aloitettiin. Hoidot toteutettiin
neljin viikon vilein kahtena pdivini perikkiin. Kaksi viikkoa hoitojen
jalkeen kirvistelin sivuvaikutuksissa, mutta hoidot etenivit melko lailla
aikataulun mukaan. Kaikenlaisia oireita oli, pahoinvointia, visymyst,
veriarvojen laskua, maksa-arvojen nousua, metallinmakua suussa, sydi-
men tykytystd jne. Hoidot kuitenkin tehosivat ja vaste oli tidydellinen,
kun elokuussa kivin skannattavana hoitojen jilkeen.

Ty6hon palasin heti sairauspoissaolon jilkeen. Aluksi osasairausloman
turvin. Olin visynyt ja huonokuntoinen. Vuoden 2014 alussa palasin
toihin kokoaikaisesti.

Sairauspoissaoloni aikana kiyttdonottoprojekti oli edennyt, mut-
ta palattuani en saanut sithen puuttua enkid milldin muotoa vaikuttaa
uusiin tyotapoihin. Minulle, asiantuntijapaillikélle, esimies keksi kor-
vaavaa tyotd, mutta jiin ulkopuoliseksi kaikesta, jossa ennen olin ol-
lut keskiossd. Huomatessani ettd kutsumaton vieras kehossani oli tehnyt
minusta tydyhteisssd ja tydtehtivissd persona non gratan, pyysin esi-
micheltd siirtoa uusiin tehtdviin. Vastaus oli tyly — uusia tehtivii ei ole,
etkd kidyttoonottoprojektiin saatikka jarjestelmain puutu! Jatkoin sairas-
telua — ddnihuulten tulehduksia ja kuumeisia infektioita riitti. Kdytiin
kolmikantaneuvotteluja tydterveyshuollon kanssa loppujen lopuksi nel-
ja kertaa, vaikka ensi alkuun esimies oli sitd mieltd, ettd niitd ei tarvita.

Toistuvat infektiot vaivasivat minua koko vuoden 2014. Tyohyvin-
vointikaan ei ollut parhaimmasta paistd. Sovin tydterveysladkirin kans-
sa, ettd jadn helmikuuksi 2015 kokoaikaisesti sairauslomalle, jotta in-
fektiokierre katkeaisi. Ikdvikseni puolisoni vield vakavampi lymfooma
palasi 88 terveen kuukauden jilkeen ja kuukauden sairauspoissaolo koh-
dallani vaihtui omaishoitajalomaksi. Sen jilkeen osasairausloman turvin
hoidin tehtivid ja sySpisairasta miestini, jonka maallinen taival paittyi
10 viikkoa kolmannesta relapsista.

Toukokuussa, nelji viikkoa puolisoni kuoleman jilkeen, palasin toi-
hin. Vihdoin viimein sitkeyteni palkittiin — sain siirron uusiin tehtiviin,
toiseen yksikkoon asiantuntijatehtiviin. Asiantuntijapaillikostd tuli 30
vuoden tyduran jilkeen pelkistddn asiantuntija, mutta uusi tydyhteiso
otti minut limpimasti vastaan, ja uudet, mielenkiintoiset tehtivit odot-
tivat. Palkka pysyi ennallaan ja elokuun alusta 2015 tein tditd taas ko-
koaikaisesti.
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Uusissa tehtdvissd olen ollut pian kolme vuotta. Jokainen uusi projek-
ti opettaa jotakin uutta, ja olen osallistunut useampaan ammattiosaa-
mistani edistdvddn koulutukseen. Tyovuosia minulla olisi jéljelld vield
6,5 vuotta.

Oman sinnikkyyteni ansiosta sain siirron uusiin tydtehtdviin. Tukena-
ni oli padluottamusmies ja tydterveyshuolto. Mutta jos hoitoja vaativa
tauti palaisi takaisin tydurani aikana, tuskin enii kykenisin palaamaan
toihin, sen verran traumaattinen kokemus paluu tyohén oli. Onneksi
voin edelleen hyvin, paljon paremmin kuin kuusi vuotta sitten, jolloin
syopa alkoi oireilla.

Olen menettinyt paljon: 30-vuotisen uran ja 30 vuoden aikana muo-
dostuneet verkostot, 25 vuotta kestineen parisuhteen kuoleman kautta,
lapset, jotka lensivit maailmalle, illuusioni terveydestd. Mutta olen saa-
nut uuden mahdollisuuden. Ehki niiden kovien kokemusten kautta it-
setuntoni on vahvistunut, ja siksikin olen uskaltanut olla rohkea.

Olen avoin kaikelle uudelle, olen avoin uudelle mahdollisuudelle.

Kirjoittaja toimii asiantuntijatehtivissi Pohjois-Suomessa.

LISAA AIHEESTA:

Lue kirjoitus "Ldhdin palavereiden vdilissa séiteilemdcn” - Kokemuksia
tyoeldmdstd levinneen sybvdn kanssa osoitteessa Terveydentukena fi.
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Sari:
Vapaaehtoisena verkossa — kokemuksia
Mind ja syopa -chatin ohjaamisesta

5.6.2019

KESKIVIIKON ALKUILTA. Katson kelloa ja huomaan sen lihenevin kuutta.
Avaan tietokoneeni ja istahdan keittionpdydin ddreen. Kirjaudun beta.
tukinet.net-sivustolle. On chatin aika.

Anonyymissd ryhmichatissa on vaihtuvat aiheet. On keskusteltu ar-
jesta syovin kanssa, ravitsemuksesta, syovin uusiutumisen pelosta, eli-
mistd kroonisen sy6vin kanssa, ja onpa juotu virtuaaliglogitkin joulun
alla. Chatissa ollaan l4sni silld porukalla, joka kulloinkin on paikalla.

Chatissa saat olla anonyymisti ja kokea kohtaamisen keskelld viikkoa
asuinpaikastasi riippumatta. Voit kirjoittaa sen verran kuin haluat tai
olla ikddn kuin kuulolla. On mahdollista olla paikalla koko tunti tai osa
ajasta.

Vapaachtoisena vertaisohjaajana toimiminen on antanut minulle yh-
den mahdollisuuden lisdd kohdata toisia syopikuntoutujia. Vaikka kes-
kustelut kiyddan anonyymisti, voi kirjoitetun tekstin kautta tuntea ver-
taisuuden voiman.

Chatissa on my&s tyontekijia Suomen Sydpipotilaat ry:std sekd aika
ajoin asiantuntijavierailijoita. He pystyvit vastailemaan kysymyksiin ja
ihmetyksen aiheisiin. Kannustan osallistumaan keskusteluihin ja toimi-
maan vapaachtoisena vertaisohjaajana.

Vield lopuksi yksi chat-keskustelussa jaettu ajatus vapaasti mukailtu-
na: sekd syvimmit keskustelut ettd makeimmat naurut on jaettu vertais-
ten kanssa.

Kohtaamisista kiittien, Sari
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Sari Nyman:
Sairastumisen kautta loytyi uutta

23.10.2020

TAMMIKUUN PUOLIVALISSA vuonna 2016 ajelin mammografiaan Rovanie-
melle. Olin perustanut toiminimen reilu kolme vuotta aikaisemmin ja se
tuntui hyviltd ratkaisulta. Toimintaterapeutille oli Lapissa toitd kasvavas-
sa madrin. Kevittalveksi olin sopinut t6itd my®os latukahvilaan, silld pidin
vanhan savottakimpin mainoskylttien maalaamisesta ja somistamisesta
kahvilatyon ohessa. Samalla sain vihennettyd vuosittaisia ajokilometrejd,
olihan minulla asiakkaita eri puolella Lappia. Paluumatkalla pysihdyin
soittamaan puheluita, jotka alkoivat samoilla sanoilla: ”Minulla on rin-
tasyopa’”.

Seuraavat viikot kirjoittelin yhteenvetoja, tapasin viimeisid terapia-
asiakkaitani sekd hoidin paperiasioita. Toinen aivopuoliskoni sulatteli
tietoa syOvistd, miettien mitd kaikkea pitda selvittdd ja hoitaa ennen leik-
kausta. Silloin toivoin mahdollisuutta jakaa tyoni kollegojen kanssa.

Hoitojen jilkeen totesin, ettd terapeutiksi minusta ei ole ja yrittdmi-
seen voimani eivit riitd. Niinpi aloitin tuetun osa-aikaisen tyon ystivien
pienessd hotellissa. Pienessd yhteisossi oli turvallista tyoskennelld ja tyo-
tehtdvit tarjosivat mahdollisuuden arvioida omaa jaksamista. Pian sain
tiedon syovin levinneisyydestd luustoon. Siivoaminen tuntui mahtaval-
ta. Hallitsin sentddn jotain! Kotona saatoin miettid, muistinko kuiten-
kaan kiillottaa huoneen 5 suihkuseinin. Kotona jatkoin jirjestelyd, jotta
saisin tirkeimmit tehdyksi ennen kuolemaani. Levinneestd syovistd tar-
jolla ollut tieto ei ollut toivoa herittivad. Toiminimed olin monta kertaa
lopettamassa, mutta en saanut sitd tehtyi. Kesddn asti jaksoin, sitten voi-
mat loppuivat. Itku tuli imurin varressa.
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Sairastuminen aloitti elimissini uuden ajanlaskun. Ennen ja jilkeen.
Kun diagnoosista oli kulunut kaksi vuotta, kouluttauduin Rintasyopa-
yhdistyksen vertaistukijaksi. Vuoden verran kokoonnuimme levinnyttd
rintasyopdd sairastavien kanssa kerran kuukaudessa. Mielessd oli paljon
ideoita hyvinvoinnin tueksi luovan pajatoiminnan muodossa. Kuitenkin
jo asioista sopiminen vei voimia ja tajusin pian, ettd olen tuen tarpees-
sa. Vahvasti toiminnallisen ammatillisen minin kesti kauan asettua ensin
syOpdsairaan, sitten keskivaikeasti masentuneen ja lopulta kuntoutujan
rooliin.

Liki 30 vuotta olin tehnyt tydtd pddasiassa lasten ja nuorten parissa.
Tydskentelin yhteisollisesti ja ymparistén toimintamahdollisuuksia ke-
hittden. Sairastuttuani koin syyllisyyttd siitd, ettd en kyennyt palaamaan
entisiin t6ihin. Hetken koin syyllisyyttd siitdkin, ettd sairastuin. Huo-
masin pohtivani tyon tekemisen merkitystd osana arkea sekd omaa osaa-
mistani. Tarpeettomuuden tunne sai minut ymmartdimédin, miten olin
tyon kautta liikaa arvottanut ja méiritellyt itsedni.

Luopuminen vanhoista suunnitelmista konkretisoitui kirjahyllyi sii-
votessa. Moni ammattikirja vaihtoi paikkaa myytivien kasasta takai-
sin hyllyyn tullen kuitenkin lopulta myydyksi. Léysin opintojen ajoilta
sddstettyjd toimintamahdollisuuksien itsearviointilomakkeita. Tarkaste-
lin ongelma-alueitani sekid tahtotilaani. Vilitavoitteita en jaksanut aja-
tella. Tiesin vakavan sairastumisen vaikuttavan eri eliminalueisiin, mut-
ta kirjatiedon muuttuessa eletyksi elimiaksi ymmirrykseni sairastumisen
kokonaisvaltaisuudesta syveni. Lomakenipusta loytyneen tyoroolia arvi-
oivan haastattelun jitin tulevaisuuteen.

Sairastumisestani on kulunut pian viisi vuotta. Huoli levinneisyydes-
td on helpottunut jokaisen "ei mitdin uutta” -kontrollin my6td. Kun-
toutustuen ja psykoterapian turvin olen koonnut voimiani. Surrut me-
netyksid ja elimintilannettani. Katsonut taakseni, ahdistunut tulevasta.
Tutustunut ratkaisukeinoihini. Sopeutunut omien voimien uudenlai-
seen rajallisuuteen ja yhtikkisen potkdttelyn tarpeeseen. Punninnut
kykydni ottaa vastuuta. Luopunut. Alkanut kokeilla jotain uutta. Ky-
symysmerkkind hadmottdvin tulevaisuuden hyviksyminen on vienyt ai-
kaa. Nyt uskallan jo suunnitella asioita kuukausien padhan.

Kahden vuoden ajan suuntaa eteenpiin ndytti animaatiohahmo, jota
kuvasin aamuin tai 6in, kun uni ei tullut. Lokakuussa 2020 julkaistun
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Arjen Paikka Vaikka -animaation vastaanotto on saanut minut luotta-
maan taitoihini kuvallisena kertojana. Sairastumisestani kertovan ani-
maation kiyttokelpoisuus vertaistoiminnassa sekd katsojien palaute on
saanut minut tuntemaan itseni tarpeelliseksi ja tuottavaksi. Olen asetta-
nut itselleni tavoitteita animaation jatko-osan myoti. Se on saanut mi-
nut haaveilemaan tydsté, jota voisin tehdi omat rajoitukseni huomioon
ottaen ja kokemustani, luovuuttani — ammatillisuuttakin hyddyntien.

Kirjoittaja on kuntoutuja ja vertaistukija.

LISAA AIHEESTA:

Arjen Paikka Vaikka -animaatio voitti Arts and Humanities -palkinnon
joka toinen vuosi jarjestettdvdssa kansainvalisessa rintasyopadkonfe-
renssissa (121 European Breast Cancer Conference 2020). Animaatio
on katsottavissa YouTubessa hakusanoilla "Arjen paikka vaikka'
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https://www.youtube.com/watch?v=pKUASGsxVHc

Vaimo:
Katse tulevaisuuteen

10.9.2018

UUsIvuosi 2018, tiynni toivoa ja tappavan (hehheh) tasaista arkea, jota
meidin lapsiperheessimme elettiin tuona alkuvuonna. Yheikkid kaikki
muuttui ihan sekunnissa.

Mieheni l6ysi parranajon yhteydessi ison, kananmunan kokoisen pa-
tin kaulalta. Alkuun rauhoittelin, ettd ei se mitdin, se on flunssan yhtey-
dessd kasvanut imusolmuke, mutta kiy kuitenkin ladkirissa. Lidkiriin
padstyddn selvidd, ettd tdd ei ole mikdin normihomma. Itku paisee ja
pelottaa.

Soitto tulee ladkiriltd vajaan viikon pddstd patin ilmestymisestd: se on
lymfooma. Lapsemme 9-vuotias, kuulee kesken liksyjenteon, ettd isi it-
kee. Hin luulee, ettd sota on syttynyt, iskid joutuu lihtemiin sotaan. Ja
sotahan se tietylld tapaa olikin.

Lopullinen diagnoosi tehddin nopeasti, kyseessi on Burkittin lym-
fooma, joka voi tuplata kokonsa vuorokaudessa. On kiire ja hoidot aloi-
tetaan heti. Liikiri tuumaa, etti sairaalassa ollaan koko hoitoaika, ko-
tiin pidsee kiymiin vain piipahtamassa, jos kunto kestdi.

Tammikuu—huhtikuu, tiynni pelkoa, sairaalassa oloa, selviytymistd
pdivistid toiseen. Alkuun lapset itkivit isdd kotiin, mutta aikaa myéten
tilanne tasoittui, kaikilla. Ja sitten me selvittiin siitd. Iskd palasi kotiin
laihtuneena ja valkoisena. Heikkona ja visyneeni. Mutta iski oli kuiten-
kin kotona ja se riitti lapsille. Ja vaimolle.

Siitd alkaa toinen selviytymistaistelu. Miten tdstd eteenpiin? Kotiin
viemisind lddkiri sanoi, ettd tyopaikalle ei ole endd asiaa. Syyni tyopai-
kalla 14 vuotta kestinyt kemikaalialtistus, joista pahimpana bentseeni.
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Tutkitusti non-Hodgkinin lymfoomaa ja leukemiaa aiheuttava kemikaa-
li.

Tamikin vield? Ensin viedddn terveys ja sitten vield tyopaikkakin. Kol-
mikantaneuvotteluissa todetaan, ettd tyopaikalla ei ole tarjota muita teh-
tdvid, joissa kemikaalialtistusta ei olisi. Mitds nyt eteen?

Ty6terveyslddkiri ehdottaa uudelleenkoulutusta. Entis sitten, jos ei ole
yhtdin mitdidn ammattia mielessi, mihin voisi jatkossa kuvitella koulut-
tautuvansa? Netin ammatinvalintatestit tulevat tutuksi. Tuntuu oudolta,
tydidentiteetti on niin pitkddn ollut tietynlainen. Nyt pitdd ihan uudel-
leen miettid jatko. Entds milld maksetaan omakotitalolaina? Toivottavasti
tydelakeyhtio alkaa maksaa uudelleenkoulutusta, muutenhan tissi jou-
tuu talonmyyntihommiin.

Tuo patti siis heitti kerralla eliman uusiksi. Mutta jospa tilld pilvel-
14 olisi kultareunus, tydelimi voisi muuttua vahemmin kuormittavam-
maksi, kolmivuorotyot vaihtua piivivuoroon. Elimistd voisi nauttia
enemmin. Niin ainakin toivotaan!

LISAA AIHEESTA:

Lisatietoa tyoterveysneuvottelusta (tai kolmikantaneuvottelusta) ja
siihen valmistautumisesta Tyoterveyslaitoksen nettisivuilla.

Tyottdman ja tydssakayvdn tyokyvyn arvioinnista [0ytyy tietoa myos
Syopajatyo.fi-sivustolla hakusanoilla "Tyékyvyn arviointi”.
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https://www.ttl.fi/tyontekija/tyoterveyshuolto/tyokyvyn-tuki/tyoterveysneuvottelu/
https://syopajatyo.fi/?s=ty%C3%B6kyvyn+arviointi

Nakokulmia
syopa ja tyo -yhtal

2

oon

"Assdillé alkavasta viisikiriaimisesta sanasta
el kannata mainita TE-palveluissa.

Mind, syopa ja tyd -hankkeen vapaaehtoinen

"Kun sairastuin, vein esihenkilén tietopaketin
tyonantajalleni. Kohdallani kaikki on mennyt
kuten tietopaketissa suositellaan. Lieneekod syynd
ollut se, ettd jo ennen sairastumistani minulle ja
esihenkiléillermme oli muodostunut tybasioiden
kannalta lGheiset ja luottamukselliset viilit. Koen ettd
omalla toiminnalla - avoimuus seké odotusten ja
tarpeiden esiin tuominen - tdllaisessa tilanteessa on
(so merkitys."

Mind, syopad ja tyo -hankkeen osallistuja




Emma Andersson:
Osallistaen tietoa tyonantajille
sairastuneen tyodntekijan tukemiseen

26.6.2020

"Elossa ja osallisena, myds tyoeldmdssi!” -hanke on suunnitellut ja toteutta-
nut toimintaa hankkeen alusta alkaen yhdessi kokemusasiantuntijoiden —
tyoikdisten syopdin sairastuneiden — kanssa. Moni sairastunut kokee tyohon
paluuseen, tyonhakuun ja toissi jaksamiseen liittyvin haasteita. Yhteistyol-
lid esimerkiksi tyoterveyshuollon ja erikoissairaanhoidon ammattilaisten
sekd tyonantajien kanssa on vaikutettu parempaan palveluohjaukseen, tie-
don saantiin ja murrettu syopddn liittyvid stigmaa sekd normalisoitu syi-
péapubetta. Lopulta eri interventioiden hyotyjind on tyoikdinen syopddn
sairastunut. Esihenkilon tietopaketti syntyi todellisesta tarpeesta vuoden
kestéivin prosessin tuloksena.

MONI TYOIKAINEN haluaa palata t6ihin sairastumisen jilkeen. TyOstd saa
motivaatiota, tekemistd, sosiaalisia kontakteja ja merkityksellisyyden
kokemuksia. Tydyhteisoissi ei aina ole tietoa tai kokemusta, miten toi-
mia tilanteessa, kun tyontekiji sairastuu tai on pidemmin aikaa pois
toistd. Miten tydnantaja ja erityisesti lihiesihenkilo voivat tukea sairas-
tunutta, mitd on hyvi ottaa huomioon yhteydenpidossa ja tydhon pa-
luun suunnittelussa? Miten sairastuminen vaikuttaa laajemmin tyoyh-
teis6on?

Vaikutus tySyhteisoon ja resurssointiin voi olla merkittavi. Tarve
koskee toisen ihmisen inhimillistd kohtaamista, mutta mys kiytinnon
vinkkeji byrokratiaviidakossa selviytymiseen. Tyonantajien valmiudessa
kohdata kriisitilanne on eroja. Tydpaikoilla voi olla valmiita kiytintoja
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sairauspoissaolojen varalle, mutta nidin ei aina ole. Sairastumisen tilan-
ne voi olla uusi sekd tyonantajalle ettd tyontekijille. Joskus esihenkilo
voi olla ensimmainen ihminen, jolle tydntekiji kertoo sairastumisestaan,
jopa ennen puhelinsoittoa omalle puolisolle tai liheisille. Aina esihenki-
16 tai HR-asiantuntija ei voi valmistautua ja tyontekiji voi olla shokissa.
Tialloin on tirked kiyttdd tilannetajua luottamuksellisessa kohtaamises-
sa, ja tiedon ja tuen tarve voi olla suuri.

Tietoa, esitteitd ja infograafeja tydyhteisdjen kiyttoon on eri puolilta
maailmaa, mutta paikallinen konteksti, lainsddddnto ja olemassa olevat
palvelut vaihtelevat maittain. Lihdimme laatimaan tietopakettia, koska
tyosuhteessa olevilla sairastuneilla ja tyonantajilla oli tarvetta tuen sa-
noituksen malleille. Tdysin vastaavaa tietoa sairastuneen kohtaamiseen
ja tukemiseen ei ole julkaistu aikaisemmin suomeksi. Materiaalit ovat
usein laajempia oppaita ja ohjeistuksia, joten ytimekkdin tiiviille tieto-
paketille oli tarvetta.

Alun perin esihenkilon tietopaketti aiottiin kohdistaa pienille ja kes-
kisuurille organisaatioille syopddn sairastuneen tukemiseksi. Lopulta
tietopaketti suunniteltiin auttamaan tyoarjessa kaikkia organisaation
tai yrityksen koosta riippumatta ja tietopaketista pudotettiin my6s pois
syopd. Tietopaketin sisdllostd on hyotyd myds muihin kuin syovin ai-
heuttamiin sairauspoissaoloihin.

Miten prosessi kdaynnistyi?

Aivan aluksi haimme suljetussa Hywvinlaatuinen tyo -ryhmissi Face-
bookissa kuutta haastateltavaa tunnin mittaisiin syvihaastatteluihin.
Haastateltavat olivat tyoikiisid sydpdin sairastuneita ja padpaino haas-
tattelussa oli omin sanoin kuvatussa tyéhon paluun prosessissa ja tuen
keinoissa. Lisdksi he kertoivat, millaista tukea he olivat saaneet omalta
tyonantajaltaan, mika tuessa toimi ja miten sairastuneen tukea voisi ke-
hittad. Haastattelut nauhoitettiin ja keskustelu kirjattiin. Keskusteluissa
korostui tyontekijin ja tydnantajan vilinen yhteydenpito sairauspoissa-
olon aikana seki ty6hon paluun suunnittelun keinot ja kdytdnnot.

"Sairauslomalla ollessani tyokaverit perustivat yhteisen "OnelForAll

and AllForOneé’ -ryhmdén WhatsAppiin.”

~Kokemusasiantuntija haastattelussa keviilld 2019

135



Toisessa vaiheessa haastatteluista nousseet asiat sekd muista lihteistd
kootut tiedot auttoivat muokkaamaan kyselypohjan tyonantajille. Ky-
sely toteutettiin syyskuussa 2019 ja vastauksia kertyi yhteensd 92. Yli
puolet vastaajista koki sairastuneen tyontekijin tukemisen luontevaksi,
mutta moni kaipasi lisitietoa sairausloman aikaisista jarjestelyistd (lo-
makkeet, ilmoitusvelvollisuus, osasairauspdiviraha jne.), Kelan tai tys-
elikeyhtididen roolista seki tyonantajan yhteydesti tydterveyshuoltoon.
Vajaa puolet vastaajista mietti, mitd sanoa sairastuneelle ja miten raken-
netaan luottamuksellinen suhde tyontekijain. Lihes puolet pohtivat
syovin myohiisvaikutuksia ja mahdollisia vaikutuksia tyo- tai toiminta-
kykyyn. Lisaksi lahes 70 % kaipasi tietoa tyontekijin tyokyvyn arvioin-
nista ja kuntoutuksesta. Monella vastaajalla oli omasta ldhipiiristd koke-
musta syovistd, joten sydvin kohtaaminen oli tuttua.

Ty6nantajien vastauksissa korostui kuunteleminen, keskustelu ja lds-
niolo. Vastaajat kuvailivat, miten he tukivat tyontekijai:

*  "Kuuntelemalla, tsemppaamalla, keventimdilli tyokuormaa.”

o Pitimilli yhteytti sairausloman aikana hineen seki perheeseensi.
Madaltamalla paluuta tyohon perehdyttimilla, lyhyelli tyopdivilla.”

o "Sovimme yhdessi tyotehtivisti ja tyoajan kéiytosti joustavasti. Sairas-
tunut halusi itse jatkaa toissd, ja tyotd muokattiin hoitojen edetessi kun-

»
non mukaan.

Ty6nantajakyselyn ja syvihaastatteluiden pohjalta muokkautui tietopa-
ketin prototyyppi 1. Téssd vaiheessa tyonimend oli vield muistilista. Var-
sinaisen tietopaketin lisiksi kerittiin tuen sanoituksen malleja, ehdotuk-
sia kannustavalle dialogille seki tosielimissi todettuja lauseita, joiden
sanomista kannattaa vilttdd. Marraskuussa hanketiimi jirjesti work-
shop-tapaamisen vapaachroisille kokemusasiantuntijoille. Tapaamisessa
pohdittiin brainstorming-asetelmassa ja palvelumuotoilun keinoin tuen
sanoituksen ihannemallia, esimerkkeji ns. epionnistuneesta keskuste-
lusta tydpaikalla sekd omia kokemuksia toimivista tuen malleista. Pa-
reittain osallistujat kirjasivat ylos esimerkkilauseita, ja yhdessd mietim-
me, miten tukea voisi kohdistaa erilaisille persoonille. Miten sanoittaa
tuki sellaiselle esihenkilélle, joka kokee yhteydenoton hiiritsevin sai-
rauslomalla olevaa? Miten akuutisti heti diagnoosin jilkeen esihenki-
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16 voi avoimesti kertoa, ettei tiedd mitd sanoa, mutta ettd hin arvostaa
tyontekijin luottamuksellisuutta jakaa asia hinen kanssaan. Worksho-
pin lopuksi osallistujat kommentoivat prototyyppid ja keskusteluiden
ja paperituotosten perusteella syntyi lopullinen esihenkildn tietopaketti.

Esihenkilon tietopaketti julkaistiin suomeksi joulukuussa 2019 ja
alkuvuodesta 2020 englanniksi ja ruotsiksi. Syksylld 2020 kerdsimme
palautetta suomenkielisen tietopaketin ladanneilta ja palautteiden pe-
rusteella tehtiin tietopakettiin péivityksid. Uusi prototyyppi naki pii-
vinvalon marraskuussa. Esihenkilon tietopaketin kieliversiot voi ladata
Syopajatyo.fi-sivuilta. Tietopaketin lisiksi on taustoittavaa tietoa tydn-
antajille tuen tarpeellisuudesta, tuen sanoituksen esimerkkeji kannusta-
vasta keskustelusta ja Hyvi tietdd -vinkkeji.

Limmin kiitos kaikille haastateltaville, kyselyyn vastanneille ty6nan-
tajille sekd workshopiin osallistuneille! Oli antoisaa toteuttaa projektia

kanssanne.

ESIHENKILON .
TI ETO PAKETTI tyéhon paluun suunnitteluun,

yhteydenpitoon sairauspoissaolon aikana
sairastuneen tyontekijan seké poissaolon kasittelyyn

kohtaamiseen ja tukemiseen tyoyhteistssa

LISAA AIHEESTA:

Ruuntele myos Syopa ja tyod -podcastin jakso "Kun tyontekija sairastuu,
mitd esihenkildlta toivotaan?” Tydelamakoordinaattori Marketta Lil-
jestromin haastattelussa on projektipdallikké Emma Andersson. Jakso

|6ytyy osoitteesta Syopajatyo.fi.
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https://syopajatyo.fi/suomen-syopapotilaat-ry/podcast-sarja/

Inge-Brit Barkholt:
Toivotuksia tyohdn paluuseen ja
hoitopolulle

6.8.2018

HYVAAN HOITOSUHTEESEEN tulisi kuulua potilaan kokonaisvaltainen hoito
— ei pelkistiin itse syévinhoito. Hoitojen alkuvaiheessa on tirkedd kar-
toittaa sairauden lisiksi potilaan elimintilanne, mm. perhe, tukiverkos-
to, ty0 ja harrastukset.

Ty6elimain liittyvit kysymykset ovat esilli hoitojen alkuvaiheessa,
kun mietitddn sairausloman tarpeellisuutta. Osa hoidoissa kiyvistd tyos-
sd olevista potilaista haluaa tehdi ty6td, mutta suurin osa on hoitojen
aikana sairauslomalla. Oma kokemukseni on, ettd tydhon palaamisesta
keskustelua ei kiyda erityisen systemaattisesti.

Hoitopolun aikana, jo alkuvaiheessa, on hyvi kiyda tarkemmin kes-
kustelu potilaan tydn sisillostd, ja millaisia resursseja se on vaatinut en-
nen sairautta. Suuntana tulisi aina kuitenkin sairaudesta huolimatta olla
paluu normaaliin arkeen hoitojen jilkeen. Se on oleellinen lihtokohta,
kun mietitddn t6ihin paluuta hoitojen jilkeen.

Ty6terveyshuollon roolin tulisi olla hyvin vankka hoitopolun aika-
na. Kuukauden sairauspoissaolon jilkeen tulee olla yhteistyoneuvottelu
tyontekijin, tyonantajan ja tySterveyshuollon kanssa. Tamin neuvot-
telun nikisin hyvin tirkeini. Ty6hon paluu herdttdd mietteitd itse sai-
rastuneessa, mutta myos tyonantajassa. Tyohon paluu voi tuntua kovin
etdiseltd vield kuukauden sairausloman jilkeen, jos hoitojen on arvioitu
esim. kestdvin puoli vuotta. Tissd kohtaa on tirkedi ottaa esille mah-
dollisuus tydhon paluuseen osasairausloman turvin. Kaikkien osapuol-
ten on hyvi tunnistaa ja tiedostaa hoitojen jilkeiset mahdolliset tyohon
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vaikuttavat haittavaikutukset. Tyoelim vaatii usein sataprosenttista pa-
nosta tyontekijilti ja timad voi olla hoitojen jilkeen haaste. On otettava
huomioon myos mahdolliset muutokset tydelimassa.

Ty6terveyshuollon tirkedn roolin lisiksi sairaalan sisilld jokaisen tyo-
ikdisen potilaan hoitopolkuun tulisi kuulua kuntoutusohjaajan tapaa-
minen tyohon liittyvissd kysymyksissa.

Vililld olen kuullut sekd aiemmassa ettd nykyisessi tydssdni syopdin
sairastuneen toteavan, ettd “voidakseen olla sairas tdytyisi jaksaa paljon
— terveen tavoin. On niin paljon asioita, joista pitdisi tietdd ja ottaa sel-
vid’. Tdmi kertoo hoitojen todellisuudesta — potilaat saavat Suomessa
syovin kannalta todella hyvii ja laadukasta hoitoa, mutta potilaan ko-
konaisuuden hoitaminen ei ole aina itsestddn selvidd. Potilaalla olisi hyvi
olla oma “asiamies” — ldheinen, joka kulkisi mukana hoitopolun joka
vaiheessa kuuntelevina korvina ja kysymissi niistd asioita, joita he ovat
yhdessd miettineet.

Miten sitten syopéyhdistys voi auttaa potilasta ja hinen omaistaan: se
voi antaa neuvoja ja tukea seki toivoa. Neuvontahoitajat kuuntelevat,
opastavat ja neuvovat potilasta sairauden eri vaiheissa. Neuvontahoitaja
voi toimia kuuntelijana ja keskustelijana liittyen ajatuksiin sairaudesta
selviytymisestd, perhesuhteista, tyostd, unettomuudesta, asioiden jirjes-
timisestd ja byrokratiaviidakossa selvidmisestd. Neuvontahoitajat eivit
puutu sinidnsd potilaan saamaan hoitoon, vaan neuvovat ja opastavat tar-
vittaessa oikean avun direlle. Syopayhdistykset jarjestdvit monia erilaisia
kuntoutus- ja virkistyskursseja, joissa potilas voi tavata vertaisiaan ja saa-
da perspektiivid omiin asioihinsa.

Eteld-Suomen Sydpiyhdistyksen neuvontahoitajien toimipisteet ovat
Helsingissd, Lahdessa, Riihimielld ja Himeenlinnassa.

Mita toivoisin Sinulle - tyohon paluuta suunnitteleva

tai tyotd etsiva syopadn sairastunut:

* jos olet tydelimissd, ole avoin tydterveyshuollon tarjoamalle tuelle

* vaadi tukea, jos sitd ei sinulle tarjota

 kiy riittdvin ajoissa keskustelua mahdollisuudesta palata t6ihin
osa-aikasairausloman turvin

* ole yhteydessi tyokavereihisi ja esimieheesi sairausloman aikana

* ole yhteydessi ystiviisi
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* muistele taitojasi ja luota niihin

* ole avoin kaikenlaisille uusille ideoille ty6hon liittyen — moni on
my&s tehnyt elimissddn suunnanvaihdon sairautensa myotd

* huolehdi terveellisistd elintavoista siind midrin kuin hoitojen aika-
na jaksat

* ole itsellesi armollinen

* hae apua, kun koet, ettd mieltd painavat erilaiset asiat — usein
alueellasi toimivan syopayhdistyksen neuvontahoitaja voi olla riicté-
vd matalan kynnyksen keskustelutuki ja -apu

Elimissd tarvitaan vililld perspektiivid asioihin. Katso silloin kokonai-
suutta. Anna ajatuksien tulla ja menni, hahmota laaja nikokulma, jossa
vain taivas on rajana. Lihde sitten katsomaan, mitd yksityiskohtia ni-
kyy. Usein voit ylldttyd, miten erilaisia asioita sieltd voi tulla eteen — jo-
tain ennennikemitonti ja -kokematonta.

Kirjoittaja on Eteli-Suomen Syopdyhdistyksen toiminnanjohtaja. Inge-Brit
on aikaisemmin toimiessaan osastonhoitajana ja sairaanhoitajana seuran-
nut syopddn sairastuneiden hoitopolkuja jo pidemmdn aikaa. Hin on mu-
kana myos tyoelamihankkeen objausryhmissi. Hanketta toteutetaan tii-
viissd yhteistyossia Eteld-Suomen Syopiyhdistyksen kanssa.

LISAA AIHEESTA:

Kuuntele Syopa ja tyd -podcastin jakso "Sy6pddn sairastuneen kun-
toutus”. Ty6eldmdkoordinaattori Mari Bergmanin vieraana on Etela-
Suomen Syopadyhdistyksen kuntoutusohjaaja lita Eskelinen Paijat-
Hameen keskussairaalasta Lahdessa. Loydat jakson osoitteesta

Syopajatyo.fi.

140

Mari Bergman:
SyOpa ja tyo -vertaismentoroinnin pilotti

31.7.2020

ALOITTAESSANI TYOSKENTELYN Mind, syopd ja tyd -hankkeessa syyskuussa
2019 sain melko nopeasti yhdeksi tyotehtivikseni pohtia hankkeeseen
liittyvdn tyoelimimentoroinnin kiynnistimistd. Ajatus hankkeen osal-
listujille suunnatusta vertaismentoroinnista oli herinnyt paljon aikai-
semmin, ja sitd oli jo useampi ihminen ehtinyt suunnitella.

Hankkeessa oli huomattu, ettd osallistujat ilmaisivat kiinnostusta
padstd auttamaan toisia samassa elimantilanteessa olevia omien henkils-
kohtaisten kokemustensa ja osaamisensa kautta. Tétd kokemusta ja tyo-
elimin osaamista hankkeemme osallistujilta 16ytyy ddrettdmin paljon,
ja sen hyddyntdmittd jattdminen tuntui haaskaukselta. Meiddn hank-
keemme tyontekijéiden ennakko-oletus oli, ettd hankalassakin tilantees-
sa tydelimissd olevat henkilot kokivat, ettd heilld olisi paljon annettavaa
mentoroinnin kaltaiseen toimintaan. Vertaismentorointina toteutetun
Sy6pi ja ty6- mentoroinnin pilotointi padstiin aloittamaan viime kevii-
nd. Téssd kirjoituksessa kerron vertaismentoroinnin pilotoinnin proses-
sista ja pohdin vertaismentoroinnin hyvii ja huonoja puolia vertaistuki-
toiminnan muotona. Tekstin joukossa olevat lainaukset ovat pilotointiin
osallistuneille tehdystd palautekyselystd. Palaute on keridtty touko-kesi-
kuussa 2020.

Mukaan pilotointiin sain kolme mentoriparia. Pareja yhdisti mm. sa-
mankaltaisuus tydurassa, ammatillisen osaamisen vaarantuminen fyysis-
ten rajoitteiden takia sekd hankaluudet sopeutua tydyhteisoon sairastu-
misen jilkeen. Mentorointiprosessi kesti noin nelja kuukautta ja se oli
osittain ohjattu ja osittain parin itsensi toteuttama. Mentorointi eroaa
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muusta vertaistukitoiminnasta muun muassa siten, ettd parien kanssa
sovittiin tavoitteista, ja aihepiiri pysyi harjoitusten ja keskusteluaiheiden
kautta enimmikseen tydelimissi. Parit saivat kdytt66nsd materiaaleja,
joita he pystyivit hyodyntimidin sovituissa tapaamisissa. Materiaalien
teemoina olivat mm. osaamisen tunnistaminen, oman tyokyvyn arvi-
ointi ja tydhyvinvointi sekd tydelimitaidot ja voimavarat. Osa pareista
tukeutui materiaaleihin enemmin ja osa vihemmin. Kaikki kuitenkin
kiittelivdt niiden antaneen raameja ja ideoita keskusteluihin.

1ehtivit ohjasivat hyvin ensimmiisii tapaamisia ja virittivit kes-
kustelua hyodylliseen suuntaan. Piivikirjan pitdminen oli hyiodyl-
listd.”

“Tydstimme eri néikokulmista erityisesti tyoelimdkysymyksid (esim.
1yosti luopumisen ja tyon muuttumisen herdttimair ajatukset, tydssi
Jaksaminen ja tyohyvinvointi).”

Valittu mentoroinnin muoto eli vertaismentorointi ei ole perinteistd
tydelimamentorointia, jossa otetaan mentorin ja aktorin roolit. Vertais-
mentoroinnin tavoite on saavuttaa tasavertainen dialogi mentoriparin
vililld ja rakentaa uudenlaista yhteistdi ymmirrysté ja tietoa. Dialogin
tulisi perustua molemminpuoliseen luottamukseen. Mentorointiproses-
siin kuuluvat oleellisesti tavoitteet ja palaute. Téstd syysta kerisin osallis-
tujilta palautetta useammalla tavalla ja pyysin heitd myds pitimain pii-
vikirjaa tapaamisten aiheista ja niistd herdnneistd ajatuksista. Pilotointi
opetti minulle, ettd mentoroinnin onnistuminen riippuu hyvin paljon
osallistujien motivaatiosta ja halukkuudesta lihted avaamaan omaa ti-
lannettaan toiselle henkilélle, joka myds miettii tydelimin ja syévin yh-
distamistd. Osallistujat kommentoivat, ettd mentorointi vaatii melko
avointa luonnetta. Kaikki osallistujat kertoivat, ettd keskustelulle anne-
tut raamit harjoitusten ja tavoitteiden muodossa helpottivat ”tuntemat-
toman” ihmisen kanssa toimimista.

“Eri tapaamisten aiheet ja kysymykset rytmittivit tapaamiskeskus-
teluja ja helpottivat alussa kommunikaatiota vieraan ihmisen kans-
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sa.
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"On hyvd, ettii etukiteen sovitaan tapaamisajat ja tapaamisen kes-
to. Silloin molemmat ovat kalenterissa samalla sivulla. Etitapaa-
miset ovat helposti toteutettavia paikkakunnasta rijppumatta.”

"Objeistus avasi lampimdisti ja inhimillisesti vertaismentoroinnin
ajatusta ja tavoitteiden asettelua.”

"Annetut tehtivit ohjasivat keskusteluja ja jidvit tyokalupakkiin
tulevia pdivid ajatellen.”

Yllatyksekseni etdyhteydelld toteutettu vertaismentorointi tuntui osallis-
tujista yhtéd luontevalta kuin kasvokkain tapahtuvakin. Itse asiassa osallis-
tujat kokivat, ettd etdyhteys teki tapaamisten suunnittelusta helpompaa
ja joustavampaa, koska siirtymisid ei tullut. Tamai oli erityisen positiivi-
nen havainto, koska maantieteellisten rajoitteiden poistuessa mentori-
parien 18ytiminen helpottuu. Kun yhdistimme mentoripareja, oli ensi-
sijainen tarkoituksemme saattaa yhteen ihmisii, jotka luottamuksellisen
keskustelun kautta voivat auttaa toisiaan yhdistimdin syopd ja tyoeld-
md. Pyrimme siis linkittimain ihmisid, joiden tyohistoriassa tai poluissa
tydelimiin syopadiagnoosin jilkeen on jotain samankaltaisuutta. Syopa
ja tyd -mentoroinnissa ei ole tarkoitus keskittyd tiettyyn syopityyppiin,
jolloin parien muodostaminen ei mydskiin ole sairauskohtaista.

1drkedd on, etti mentorointiparilla on yhteisii kokemuksia ja
kiinnostuksen kobteita. Ne helpottavat luottamuksen syntymistd ja
ohjaavat keskustelua. Taustatyolli iso merkitys.”

"Koen, ettii samantyyppisen tydelamdtilanteen kokenut vertainen
osaa tukea toista paremmin, vaikka olisikin eri syopd kysymyksessd.”

Mentorointiin sisiltyy aina ajatus siitd, miten mentoroinnin osapuolet
osallistuvat mentorointiin niilli valmiuksilla ja eliminkokemuksella,
joka heilld on. Mentorointiin osallistuminen ei vaadi kouluttautumis-
ta tai pitkdd ja tiivistd sitoutumista. Osa osallistujista oli ollut mukana
vertaistukitoiminnassa aiemmin ja saadut kokemukset olivat vaihtele-
via. Osallistujat kommentoivat, ettd dynamiikka mentoriparin kanssa
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tyoskennellessi on hyvin erilainen kuin vertaistukiryhmaissi. Kaikilla
osallistujilla ei ollut pelkistddn positiivisia mielikuvia mentoroinnista
ennen pilotoinnin alkua. Muutama osallistuja mainitsi, ettd mielikuvat
mentoroinnista vievit ajatukset litke-elimain, kilpailuun ja pitemiseen.
Tdmain takia odotukset olivat hyvin erilaiset kuin lopputuloksena saatu
tasavertainen mentorointisuhde.

“FPidsee paljon syvemmiille kuin ryhmissi. Rybmiissi vain oma ti-
lanne esille, mutta ei pureuduta toisen kommentteihin. Kahdestaan
helpompi, kun kertoo vain yhdelle henkilolle ja tietii sen taustat.”

"Kun puhuu toisen kanssa, niin saa itse oivalluksia. Hyvd, kun
Joku ulkopuolinen yhdistid ja sitouttaa kolmeen tai neljiin tapaa-
miseen. Luo raamit! Ystivien kanssa ei tulisi mentyd tillaisiin ai-
heisiin. Punainen lanka loytyy.”

“Sitoutumisen aste on kovempi, koska on vastuussa toiselle. Ryh-
mdistd oli helpompi lihred. Kahdenkeskisyys luo enemmdin vasta-
vuoroisuutta. Ryhmissi ihmiset ottavat enemmiin rooleja. Ovat
aktiivisia ja passiivisia.”

"Pubuttu siitd, ettd vertaistukiryhmissid dynamiikka eri. 1idmd ver-
tautuu enemmdn siihen, etti olisi tavattu esimerkiksi tyGympyriis-
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Sd.

“Vertaismentorointi on tasavertaista keskustelua. Siind on helpompi
Jakaa kokemuksiaan kuin vertaisryhmissi, joissa tulisi saada jaet-
tua kokemukset ja pubeenvuorot suunnilleen tasan kaikkien osallis-
tujien kesken.”

Osallistujat kokivat mentoroinnin vahvuudeksi juuri yhdistavit asiat
tydelimissd. Pari, jolla oli eniten ikderoa, kertoi ettd ikd toi mukanaan
tietyt roolit, mutta ei kuitenkaan méirittdnyt keskustelua. Sama pari
kommentoi, ettd yhdistavin problematiikan katselu tyduran vastakkai-
sista pdistd oli antoisaa. Heididn kohdallaan mentorointi sai kuitenkin
erilaisen luonteen, koska elimintilanteet olivat keskeniin niin erilaiset.
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Pari kertoi heidin vuorovaikutuksensa olleen kuulemista ja kuulluksi
tulemista.

"Odotin hyvii keskusteluyhteytti ja vertaistukea. Nimd toteutui-
vat. Oletin myds pystyvéini tukemaan nuorta pariani ammattinsa
alkutaipaleella. Sain palautetta, ettii niin olin, ja tulen olemaan
tukena hénelle ja hin minulle tulevaisuudessakin.”

Kaikkien osallistujien mielestd vertaismentorointi onnistui heidin koh-
dallaan joko hyvin tai erittdin hyvin. Kehitysideoiksi osallistujat mainit-
sivat mentoroinnin pidemmin keston ja vield monipuolisemman mate-
riaalin, joka voisi pitdd sisillddn esimerkiksi audiovisuaalista aineistoa.
Osallistujat myds toivoivat, ettd vertaismentorointiin osallistcuminen oli-
si useamman ihmisen saavutettavissa. Isomman osallistujajoukon kautta
voitaisiin turvata parien hyvi sopivuus toisilleen. Osallistujat kertoivat,
ettd vertaismentorointi on vaikuttanut heidin elimainsi positiivisel-
la tavalla. Mentoriparit kertoivat saaneensa henkistd tukea jaksamiseen
ja mielekistd tekemisti. Melkein kaikki vastaajat myos kertoivat, ettd
mentorointi toi heille uusia kontakteja ja he kokevat olleensa hyodyksi
mentoriparilleen. Pari vastaajaa myos koki suhtautuvansa uudella tavalla
omaan ammatilliseen osaamiseensa. Erds vastaaja kertoi vertaismento-
roinnin antaneen uskoa tulevaisuudensuunnitelmiinsa.

"Koen, etti vertaismentorointi on erittidin mielekis osa tai Jjopa
vaihtoehto vertaistukitoiminnalle.”

“Erittiin hyvd lisi vertaistukeen. Sopivien parien loytiminen vaa-
tii tietysti paljon koordinaattorilta, mutta uskon, ettd on vaivan
arvoista.”

"Hyvi vaihtoehto, sopii luonteenlaadun mukaan toisille erinomai-
sesti. Oletan, ettd pitddi olla jonkin verran sosiaalisesti avautuva

persoona, ettd pystyy mentorointiin.”

Toteutamme Sydpi ja tyo -vertaismentorointia myos tulevana syksyni.
Tydelimdmentoroinnissa tavoitteena on, ettd mentoriparin osapuolet
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ovat hieman eri vaiheissa sairastumisen ja ty6hon paluun syklid, mut-
ta kuitenkin kaksi tasavertaista osallistujaa, toistensa rinnalla kulkijoi-
na. Mentoriparin tyoskentely on hedelmillisimmilldan, kun parilta saa
vinkkejd ja neuvoja syovin ja tyon yhdistimisen pohdintoihin. Anta-
miemme tyokalujen ja harjoitusten onkin tarkoitus helpottaa omien ra-
joitteiden ja vahvuuksien tunnistamista sekd omaan ammatilliseen osaa-
miseen liittyvdd ideointia ja tiedon rakentelua.

Kirjoittaja toimii Mind, syopd ja tyo -hankkeessa tyoelimikoordinaattori-
na.

LISAA AIHEESTA:

Kuuntele Sy6pa ja tyd -podcastin jakso "Tyoelamdn mentori”. Tyoela-
makoordinaattori Mari Bergmanin kanssa aiheesta ovat keskustele-
massa tydeldmadaiheiseen vertaismentorointiin osallistuneet Sari ja
Satu. Loydat jakson osoitteesta Syopajatyo.fi.
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Helene Harju:
Teemaillassa tyon ja muun elaman
vhteensovittamisesta

25.10.2019

LOKAKUUN TEEMAILLASSA oli aiheena ty6n ja muun elimin yhteensovitta-
minen. Meilld oli ilo saada alustajaksi erikoistutkija Kaisa Tornroos, joka
on erikoistunut tydpsykologiaan. Illan aiheena oli tyon ja muun elimin
yhteensovittaminen. Kaisa on entuudestaan tuttu Mind, syopd ja tyd
-hankkeen blogista.

Syksyisen illan tapahtumassa kokoushuoneemme tiyttyi osallistujista.
Kahvikupposten direlli kuunneltiin Kaisan avointa kerrontaa omasta
tiestddn 10ytad tasapaino elimin eri osa-alueille.

"Tyon ja muun eldmdn yhteensovittamisen onnistuminen tai epa-
onnistuminen heijastuu ihmisen tyohyvinvointiin ja tyossi suoriu-
tumiseen sekd edelleen tyopaikan toimintaan.”

~Kaisa Tornroos

Ideaalissa tapauksessa tydnantaja tukee ty6hon paluuta antamalla mah-
dollisuuden aloittaa tyo esimerkiksi lyhyemmailld tyoajalla. Térkedssd
roolissa ty6nantajan lisiksi on tydterveyshuolto, jonka kanssa yhdessd
pohditaan ty6hon palaajan fyysisid ja psyykkisid voimavaroja. Niin voi-
daan yhdessi suunnitella aloitus vastaamaan tydelimain palaajan val-
miuksia. Tydntekijin mahdollisuus vaikuttaa omaan ty6hon luo tyotyy-
tyviisyyttd ja ehkiisee tyduupumusta ja stressid. Tyossd suoriutuminen
voi tuottaa parhaimmillaan onnistumisia, mikd heijastuu vilillisesti
my®&s kotiin ja luo rikkautta.
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Samalla tavoin kuin ty6 voi antaa lisienergiaa muuhun elimiin, vai-
kutus toimii myds molempiin suuntiin. Ympirilld olevat oman elimin
palaset toimivat tirkeini osina tyShyvinvointia. Vaatii aikaa ja tasapai-
noilua sovittaa ne yhteen. Erityistd tyostimistd vaatii ulkoisten painei-
den ja ihanteiden unohtaminen ja opetella keskittymiin itselle merkit-
taviin asioihin. Lupaa tihin ei tarvitse muilta, ainoastaan itselta.

Tyon perdssahdn tassa kaikki ollaan!

Kaikilla ei valitettavasti ole mahdollisuutta tarvittaviin joustoihin tyd-
paikalla. Tyon kuormittaessa liikaa joutuu tekemiin luopumista vaik-
kapa itselle tarkedstd liikuntaharrastuksesta. Lisihaastetta voivat luoda
my&s hoitojen jilkeiset oireet, jotka vaikeuttavat tydskentelyd. Tyopai-
kan riittimiton tuki voi my6s edistdd ajatusta uuden tydpaikan hausta.
Moni tyontekija kaipaa mielekistd tyotd, miki edistdisi tyossd jaksamis-
ta ja samalla voisi hyvilld omallatunnolla panostaa tySkyvyn yllipitoon.
Yhteisen nikemyksen mukaan 80 %:n tydaika olisi tarpeen osana titd
yhtil6d, mutta esimerkiksi kuntoutustuki on mahdollista vain 40-60
%:n tyoajalla.

Alustuksen jilkeen keskusteluissa nousi esille myds tyén merkitys:
onko se vain ansaintaa varten? Taloudelliset kysymykset niyttelevit toki
merkittdvid roolia; yleensd toimeentulo heikkenee jo sairausloman ai-
kana. Tdrkedni pidettiin tyotd myonteiselld tavalla tukevia rutiineja. Jo
pelkistddn pdivirytmi auttaa pitimidn kiinni elimissi. Kokemus tar-
peellisuudesta ja osallisuudesta tydyhteisoon nousee myos pinnalle. Po-
tilasidentiteetin taakseen jittiminen on kaikille iso ja toivottu askel, osa-
tyokykyisia unohtamartta.

Ilta tdyttyi virkistdvistd yhdessdolosta ja ajatusten jakamisesta. Lim-
min kiitos Kaisalle ja kaikille osallistujille, sekd paikan pdalld ettd etdni.

Kirjoittaja toimi Mind, syopd ja tyo -hankkeessa hanketyontekijini 2019.
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LISAA AIHEESTA:

Syovan tai sydpdhoitojen aiheuttama fyysinen ja psyykkinen vasy-
mys ja uupumus (fatiikki) on yleinen huolenaihe sydpaan sairastuneil-
la. Suomeksi tietoa on saatavilla Suomen Sydpdpotilaat ry:n oppaasta
"Kun mitadn en jaksa" (2015). Opas on tarkoitettu jokaiselle, joka tuntee
itsensad vasyneeksi sydpdsairauden tai hoitojen aikana.

Tutustu myos European Society for Medical Oncologyn Kkliininen oh-
jeistus fatiikin diagnosointiin ja hoitoon “"Cancer-related fatigue: ESMO
Clinical Practice Guidelines for diagnosis and treatment” (ilmestynyt
Annals of Oncology -julkaisussa 2020). Ohjeistus I0ytyy osoitteesta

Esmo.org.
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Eve Hell:
"Joku, joka on rampinyt
samassa suossa”

3.6.2019

Kuntoutuksen ohjauksen opiskelija Eve Hell perehtyi Suomen Syopépotilaat
ry:n tyoelamdihankkeeseen syksylli 2018 osana opintojaan ja kartoitti tyi-
eldmidn vertaismentori -palvelun tarpeellisuutta.

MINUA ON pitkadn kiinnostanut tydkyvyn ja erilaisten sairauksien vaiku-
tus tyollistymiseen ja tydelimissd selviytymiseen. Etsiessini opiskelui-
hini liittyvddn kehittdmistehtdvidn aihetta tormisin Suomen Syopipo-
tilaat ry:n Mini, sy6pi ja tyo -hankkeeseen ja tydelimikoordinaattorin
tyokenttddn. Asiaa tuumailtuani otin yhteyttd tydelimikoordinaattori
Tuuliin, ja niin yhdessi visioimme, millaisen tydelimihankkeeseen liit-
tyvian kehittimistehtdvin voisin tehdid. Erds hankkeen palvelussa ollut
asiakas oli heittinyt ilmoille ajatuksen, ettd voisi tukea muita syopdin
sairastuneita tydelimdin liittyvissd asioissa. Tdmin ajatuksen pohjalta
lahdimme ideoimaan zydeldmdin vertaismentori -palvelua, jossa hyédyn-
nettdisiin vertaistukea ja kokemustietoa sekd paneuduttaisiin syopain
sairastuneiden haasteisiin tydhon palatessa tai tydhon pyrkiessa. Syksyn
2018 aikana kartoitin tuohon mahdolliseen uuteen palveluun liittyvid
tekijoiti.

Kartoitusta tehdessini tapasin monta syovin seldttdnyttd ja sen kans-
sa taistelevaa sekid luin monta koskettavaa tarinaa Terveisid tydelimistd
-blogista. Sairastuneiden parissa pohdintaa herittdd syopahoitojen vai-
kutus tyd- ja toimintakykyyn, taloudellinen selviiminen seka tyokave-
reiden merkitys tydelimiin palatessa ja sairausloman aikana. My®os ulko-
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puolisuuden tunne on monelle tuttua. Moni koki haasteellisena tyohon
palaamisen ja sielld jaksamisen tai tydpaikan 16ytimisen sairastumisen
jalkeen. Joillakin epdvarmuutta heritti se, mitd pitdisi kertoa syovistd
tyopaikalla ja kenelle. Toisilla huolenaiheena oli, mitd kertoa tyShaastat-
telussa tyohistoriasta, jossa on sydvin kokoinen aukko tai miten 16ytaid
motivaatio ty6hon sairastumisen jilkeen. Toisaalta moni sairastunut ko-
kee uskovansa tulevaisuuteen ja kiyttivinsi erilaisia selviytymiskeinoja.
Monessa tarinassa korostuu psyykkisen ja sosiaalisen tuen merkitys tyo-
elimddn palatessa sekd vertaistuen voimaannuttava vaikutus.

Tutkiessani erilaisia mentoritoimintoja muualla ja perehtyessini ver-
taistuen mahdollisuuksiin sekd osallistuessani vertaistukiryhmien ta-
paamisiin huomasin, miki valtava voimavara ja mahdollisuus vertais-
toimintaan sisiltyy. Huomasin, ettd vertaistapaamiset olivat paikkoja,
joissa edelld mainittuja kokemuksia pddsi jakamaan. Ennestddn tunte-
mattomatkin osallistujat kertoivat rohkeasti omasta polustaan ja antoi-
vat viisaita neuvoja muille. Vertaistapaamisissa oli syvid yhteishenki ja
niissd oli mahdollista puhua kipeistikin asioista samalla kun ne antoivat
tilaisuuden voimaantua pala palalta omassa elimassi.

Tekemini kartoituksen tuloksena tydelimin vertaismentorin raamit
alkoivat hahmottua. Tydeldmdin vertaismentori olisi ihminen, joka on sel-
viytynyt syovin aiheuttamista haasteista elimissidn ja erityisesti tyoeld-
missd ja haluaa jakaa kokemuksiaan sekd tukea muita sy6vin ja tyo-
elimin haasteiden kanssa kamppailevia. Tydelimin vertaismentori olisi
ihminen, jonka kanssa voisi keskustella kaikista ndistd ja monista muista
huolenaiheista ja kokea, ettd siind on ihminen, joka ymmartdi. Vaikka
meilld opiskelijoilla ja ammattilaisilla on kokemusta ja tietoa ammatil-
lisesta kuntoutuksesta ja kuntoutujien tukemisesta tydelimissi pysymi-
sessd ja palaamisessa, niin vertaistukea tarvitaan. Vertaiselta saa psyyk-
kistd ja sosiaalista tukea ja hin voi valaa uskoa tulevaan. Vertainen on
ihminen, jonka kanssa voi jakaa oman kokemuksen ja kokea, ettei ole
ainoa. Hidn "rimpii tai on rimpinyt samassa suossa’ .

Viimeisessd tapaamisessa, johon osallistuin, pohdittiin tulevaisuutta
ja hyviidn tulevaisuuteen vaikuttavia tekijoiti. Monella osallistujalla tu-
levaisuudessa nikyi ty6 yhtend tirkeinid osana. Hyviin tulevaisuuteen
vaikuttavana tekijini nimettiin vertaistuki. Kaiken nikemini, kuulema-
ni, kokemani ja lukemani perusteella vertaismentoreita tarvitaan, ja us-
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kon, ettd vertaismentoripalvelulla voidaan vaikuttaa hyviin tulevaisuu-
teen, johon mahdollisimman monella olisi mahdollisuus. Risto Rasan
sanoja lainatakseni: "Niin kuin aalto uittaa aallon yli valtameren, niin
selviydymme mekin toinen toisiamme tukien.”

Kirjoittaja on sosionomi (AMK) ja kuntoutuksen ohjauksen opiskelija.
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Suvi Jolkkonen:
Elamaa ja tydelamaa sydpaselviytyjan
nakdkulmasta

5.10.2017

"Hoidot pddttyvit nyt tihin, onneksi olkoon. Olet terve. Voit palata tyoeli-
mdidn sekd nauttia normaalista arjesta.”

TAMAN KUULI asiakkaamme syopahoitojen pidttymisen jilkeen. Hin oli
onnellinen. Onnellinen siitd, ettd rankat hoidot olivat ohi. Onnellinen
siitd, ettd elimi jatkuu. Onnellinen siité, ettd voi palata t6ihin.

Jokainen kokee sairastumisen ja hoitopolun seki tydelimdin paluun
omalla tavallaan. Toiset ammentavat hoitojen aikana tydstd voimaa ja
toiset eivit pysty sairauden hoitojen aikana ty6td edes ajattelemaan. On
niin monta erilaista kokemusta kuin on sairastunuttakin.

Sain kutsun kirjoittaa tihdn Terveisid tydelimistd -blogisarjaan aja-
tuksia ja kokemuksia tyelimiin paluusta Pohjois-Karjalan syopisel-
viytyjien nikokulmasta. Toimin Pohjois-Karjalan Syépiyhdistyksen
toiminnanjohtajana. Olen ollut tyossd yhdistykselld 10 vuotta. Koh-
taamme tydssimme paljon eri-ikiisid syopdin sairastuneita kaikissa sai-
rauden hoidon eri vaiheissa ja myos hoitojen pddttymisen jilkeen.

Kirjoittelen ajatuksiani siltd pohjalta, mitd kohtaamiemme ihmis-
ten tarinoista on tullut esille tydelimiin ja sithen palaamiseen liittyen.
Usein kohtaamisissamme sairastuneiden kanssa tulee esille se, etti hoi-
tojen aikana keskitytdan hoitoihin ja sairaudesta toipumiseen. Turvaa
hoitojen aikana tuo ympirilld oleva hoitohenkilékunta. Miti sitten ta-
pahtuu hoitojen pédittymisen jilkeen? Useat asiakkaamme ovat kerto-
neet, ettd hoitojen pdittymisen jilkeen tulee hyvin usein kehotus, ettd
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"Nyt t6ihin, olet parantunut”. Pidsidntoisesti timi kehotus kuulostaa
ja tuntuu hyviltd. Mutta entd jos ei tunnukaan? Moni kuvaa tilannetta
seuraavalla tavalla: Visyttdd, itkettdd, olo on kuin olisi tyhjin pailld. Ei
jaksa, ei huvita. Mikd minulla on? Miksi kukaan ei ymmarrd minua?

Oma mieli alkaa pohtia: mitd minulle on tapahtunut? Ajatuksille tu-
lee tilaa. Ajatukset ovat jotakin sellaista, miti ei itsekddn ymmarrd. Moni
kokee, ettd hoito ja sairastuminen ovat jittineet jilkensd. Elimistd ei
chki ajattele samalla tavalla kuin ennen. Itsetunto on saanut ehki ko-
lauksen, ja oma minikuva on muuttunut niin, ettei tahdo tunnistaa it-
seddn. On tapahtunut muutos ihmiseni, jota siind hetkessd on vaikea
ymmartaa.

Mita asiakkaamme sitten toivovat, jos he kokevat,

kuten ylla on kuvattu?

He toivovat, ettd hoitopolun aikana pitdisi kiinnittid enemmin huo-
miota henkiseen hyvinvointiin, kisitelld sairautta ja tuoda esiin kuntou-
tumisen muotoja seki sitd vaihtoehtoa, ettd hoitojen jilkeen arki ei ehka
sujukaan ongelmitta. He toivovat eliminpolulle eviiti, joiden avulla he
pystyvit selviytymain rankasta sairaudesta ja menemiin elimissi eteen-
pdin hoitojen jilkeen. He toivovat tietoa kehen voi ottaa yhteyttd silloin,
kun tydelimain paluu ei sujukaan odotusten mukaan. He toivovat, ettd
tulevaisuudessa pystyttiisiin keskustelemaan avoimemmin sydpisairau-
desta. He toivovat, ettd tyokaverit eivit pelkiisi sairautta ja kohtaisivat
rohkean ystivillisesti sairastuneen tydkaverin. He toivovat, ettd sairau-
den aikana heitd ei unohdettaisi, vaan heihin pidettiisiin yhteyttd. He
toivovat, ettd tyonantajat tukisivat heitd tyohdn paluun matkallaan ja
auttaisivat heitd padsemain tydarkeen kiinni. He toivovat, ettd kaikki
ympirilld olevat ihmiset ymmirtiisivit, ettd sairaudesta puhumisen tar-
ve ei paity hoitoihin, vaan useasti puhumisen tarve alkaa juuri hoitojen
padttymisesta.

Korostan vield, mitd alussa kirjoitin eli jokainen kokee sairastumisen
ja hoitopolun seki tydelimiin paluun omalla tavallaan. Kaikki eivit
suinkaan koe kuten ylld on kuvattu. Mutta ajattelen, tarvitseeko kenen-
kidan kokea noin? Uskon, ettd jo pienilld arjen teoilla jokainen meistd
pystyisi auttamaan elimissd eteenpdin heitd, jotka kokevat kuten ylli.
Olemalla lihelld: kuuntelevana korvana ja tukena.
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Niiden ylli kuvattujen kokemusten pohjalta koen menos-
sa olevan hankkeen merkittivind ja toivon, ettd hankkeen myo-
ti saamme syOpiselviytyjien tydelimiasiaa enemmin esille ja loy-
dimme erilaisia keinoja tukea tydikiisten syovisti selvinneiden
paluuta tydelimiin. Toivottavasti saamme lisdttyd tietoisuutta myos
siitd, ettd vertaistuki on merkittivdd kuntoutumisen polulla ja ver-
taistukitoiminta ei tarkoita sitd, ettd sairaudessa “vellotaan”. Syopi-
jarjestojen toteuttaman tukitoiminnan ajatus ja ydin on siini, ettd
16ytdisimme yhdessd sairastuneiden ja heiddn liheistensid kanssa voima-
varoja ja asioita, jotka auttavat elimissi eteenpdin sy6vistd huolimatta.

Kirjoittaja on Pobjois-Karjalan Syopéayhdistyksen toiminnanjohtaja ja
Suomen Syopépotilaat ry:n tydelidmihankkeen objausryhmdn jisen.
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Marketta Liljestrom:
Sytoaivoilla tydelamassa

30.10.2019

"M en muista enddi nimid...”

"Pakko lukea jotain helppoa, kun ei vaan ymmidrri mitéin moni-
mutkaisempaa.”

"Kokouksessa tulee sellainen olo, etti on pakko pédsti pois, ettei pid
rijihdi.”

"Mulla on koko ajan tyopoyti tiynnd post-it -lappuja, muuten en
muistais mitidan.”

Mitka sytoaivot?

Sytoaivoja, eli virallisemmin syopdin sairastumista ja syopdhoitoja seu-
raavaa kognitiivista tai neurologista oireilua, on monella. Sitd kuinka
monella, ei tiedd varmuudella kukaan. Tutkimuksesta toiseen sytoaivo-
oireista kirsivien osuudet sydpdin sairastuneista vaihtelevat 30-75 %:n
vililli mm. sen mukaan, keitd on tutkittu ja missi vaiheessa diagnoosin
jalkeen. Osa siis vilttyy oireilulta kokonaan.

Sytoaivoja kuvataan usein unohteluna, mutta oireita voi olla muita-
kin. Avokonttori voi tuntua erityisen vaikealta tyoskentely-ympiristol-
td aistidrsykkeiden takia. Uuden oppiminen saattaa tuntua hankalalta,
multitaskauksesta puhumattakaan. Nimet ja sanat eivit meinaa l6ytyi ja
matkalla huoneesta toiseen unohtaa, mihin on menossa ja miksi.

Vaikka ilmi6td on tutkittu jonkin verran, tdyttd yhteisymmairrystd
syistd ei vield ole. Kuten arkikdytt6on juurtunut sytoaivot (engl. chemo
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brain) vihjaa, on sytostaattihoidoilla osansa asiaan. Kuitenkin tutkimuk-
sissa on viitteitd siitd, ettd myds sidehoito ja hormonaaliset hoidot voi-
vat vaikuttaa siinid missi itse sairastumisen aiheuttama rasitus ja stressi-
kin. Monen asian summa siis.

Ladkkeita patkivaan muistiin
Moni on huolestunut muistinsa toiminnasta tyossi selvidmisen kannal-
ta. Toisaalta kun haasteiden listaa katsoo, kovin tutulta haaste nayttdd
nykypiivin tydelimin nikokulmasta. Alypuhelimella selailu ja klikkai-
lu sivulta toiselle, tydpidivin monet keskeytykset ja paljon puhuttu tys-
ikiisten univaje aiheuttavat samanlaisia oireita. Ty6ikdisten muistipul-
mista kertoviin lehtijuttuihin t6rmid usein uutisvirtaa selaillessaan.
Toki tavanomainen tydikdisten muistin kuormittuminen ei ole lain-
kaan sama asia kuin hoitojen jilkeinen oireilu, mutta sytoaivo-oireiden
ladkkeiksi tarjotuista keinoista hyotyvit aivan kaikki tydelimissi.
Tydelimidhankkeen tapaamisissa muistin haasteet, kuormittuminen ja
visyminen nousevat esiin yhtend yleisimmistd tyokykyyn liittyvistd poh-
dinnoista. Viime kevidini saimme teemasarjaan alustajaksi Muistiliiton
asiantuntijan Outi Ronkaisen puhumaan aivoergonomiasta ja muistia
tukevista tyoskentelytavoista. Muistin ja tydn 10+1 teesid auttavat al-
kuun:

—_

Varmista ty0si rajat

2. Vihenni tietotulvaa

3. Luo toimivat tydstrategiat

4. Anna aikaa ammattitaidon yllidpitamiselle
5. Hallitse keskeytyksid

6.  Anna tyorauha myos muille

7. Kiéytd muistin apuvilineitd

8.  Ali lisad kuormitustasi

9.  Luo avoimuuden kulttuuria

10.  Ylldpidi positiivista ilmapiirid

1. Yhdistid litkunta ja ty6
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Sinulle, joka olet tilld hetkelld huolissasi unohtelusta ja aivosumusta,
huojennuksen sana: on tavallista, ettd oireet helpottavat ajan kanssa, ja
jos ne ovat tulleet jaddikseen, on mahdollista kehittdd rutiineja ja tyos-
kentelytapoja muistin tueksi. Ota kiyttoon vastamelukuulokkeet, post
it -laput ja muistutukset. Pyyda apua luotettavalta tydkaverilta. Tuunat-
kaa tyotehtdvidsi selkeammiksi. Aloita kevyemmilld tyomiairilla. Anna
aikaa toipumiselle.

Kuten kaikessa kuntoutumisessa ja elimassa ylipddnsi, on tirkedi et-
sid sopiva suhde levolle ja kuormitukselle. Muistiliitto muistuttaa, miten
tirkedd on kaiken muistamisen ja muistin treenaamisen ohella hengittda
ja nauttia elimista!

Kirjoittaja toimii Mind, syopd ja tyo -hankkeessa tyoelimdkoordinaattori-
na.

LISAA AIHEESTA:

Kognitiivisesta ergonomiasta ja toimintakyvysta I0ydat lisatietoa
Tyoterveyslaitoksen ja Muistiliiton sivuilta.
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Anne Lindfors:
Merkityksellista tyota

30.10.2020

PITAAKO MINUN nyt jaidi pois toistd? Sydpadiagnoosi kyseenalaistaa koko
elimin. Voisi ajatella, ettd vakavan sairauden kohdatessa tyo olisi sivu-
seikka, mutta niin ei vilttimattd ole. Ensimmaiinen mieleen tuleva ky-
symys saattaakin koskea ty6td, silld tyo ei ole vain tyotd.

Tyon monet merkitykset

Tutkimusten mukaan merkityksellisyyden puute saa ihmiset voimaan
huonosti. Tyo merkitsee toimeentuloa ja turvaa, mutta tyd voi olla mo-
nella muullakin tavalla merkityksellisti. Filosofi Frank Martelan mu-
kaan elimin merkityksellisyys syntyy siitd, ettd tekee itselleen merki-
tyksellisid asioita silld tavalla, ettd tulee niiden kautta merkitykselliseksi
toisille ihmisille.

Elimin merkityksellisyyden pohtiminen on modernin ihmisen merk-
ki. Nykyiin tyo on perheen ohella yksi keskeisimmistd merkityksellisyy-
den ldhteistd. Martelan mukaan tydssd voivat parhaimmillaan toteutua
kaikki nelja merkityksellisyyden tekijia: autonomia, kyvykkyys, yhteen-
kuuluvuuden tunne ja hyvin tekeminen.

Ei tarvitse olla sydankirurgi tai pelastustyontekiji voidakseen auttaa
muita ja kokeakseen merkityksellisyyttd. Laitoshuoltajan tyd varmistaa
hyvin ja turvallisen hoidon. Merkityksellisyys voi kummuta myds asi-
akkaista tai tyoyhteisostd. Tyon avulla voi tuntea itsensi tarpeelliseksi.

Tydelamadpalveluja Pirkanmaalla

Sy6vin haastaessa tydelimin tarvitaan tietoa ja tukea. Onneksi nditd
molempia on Suomen Sydpipotilaat ry:n Mini, syopd ja tyo -hankkeen
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myotd tarjolla. Pirkanmaan Syopayhdistys on ollut hankkeen yhteistyo-
kumppanina suunnitteluvaiheesta lihtien. Tydelimipalveluille oli alusta
lahtien tarvetta. Hankkeen Pirkanmaan Syopdyhdistykseen (Pirsy) sijoi-
tettu tydelimikoordinaattori tavoitti henkilditd, jotka muuten eivit ol-
leet palvelujemme piirissi. Henkil®itd, jotka ehk saivat sairastamiseensa
muuten riittdvin tuen, mutta joilla oli tydeldimain liittyvia kysymyksii.
Hankkeen my6td my6s yhteistydverkostomme laajenivat.

Miti tyoelimidpalvelu sitten kidytinnossd on? Se voi olla esimerkiksi
asiakkaiden tilanteen kartoittamista ja heiddn voimavarojensa ja osaami-
sensa hyodyntimisti, jotta voidaan 6ytdd sopiva ratkaisu. Tydelimipal-
veluissa opastetaan hakemusten tekemisessd ja annetaan mahdollisuus
vertaistukeen. Tdrkedd on myds yhdistyksen muiden tyontekijéiden
kouluttaminen tydelimain liittyviin kysymyksiin sekd yhteydenpito
ammattilaisiin.

Hankkeissa kehitettyjen, hyviksi havaittujen toimintamuotojen jat-
kuvuus on usein haaste. Pirkanmaalla hankkeen toiminta juurrutettiin
kuitenkin jo ennen hankkeen paidttymistd. Vuoden kuluttua hankkeen
alkamisesta vakuutuimme tyon tarpeellisuudesta ja vakiinnutimme ty6-
elimidpalvelut osaksi Pirsyn toimintaa.

Jarjestdjen ydintehtavan aarella

Tyoelimipalvelussa ollaan sote-jirjestdjen osaamisen ytimessd. Vaikka
julkisen sektorin palvelut ovat Suomessa hyvid, vaivaa niitd pirstalei-
suus. Sote-jirjestojen toimintaympiristod ja johtamista kisittelevistd
raportista kdy ilmi, ettd vain jirjestoilld on kokonaisnikemys kuntou-
tuspolusta. Potilasjirjestdjen rooli onkin viitoittaa yksilollisid hoito- ja
kuntoutuspolkuja sekd saada asiakkaan ddni kuuluviin. Tdmi tapahtuu
tiiviissd yhteistydssi julkisen sektorin kanssa.

Sy6pid hoidetaan lddketieteen keinoin, mutta sairauden vaikutukset
heijastuvat koko elimiin ja lihiyhteisoon. Tyoelimiapalveluissa katso-
taan tyohon ja toimeentuloon liittyvid asioita laajasti. Kun ne yhdistetddn
muihin jirjestdmme tarjoamiin palveluihin, ollaan todella kokonaisval-
taisen kohtaamisen ddrelld. Ja jos jotakin vield puuttuu, kehitetddn uusia
toimintamuotoja itse tai ohjataan muiden tahojen palveluihin. Téssd on
jarjestdtoiminnan vahvuus!
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Luvut kertovat onnistumisista

Tydelimipalveluissa Pirkanmaalla on autettu lihes seitsemadikymmen-
td yksildasiakasta. Heistd 30 on pystynyt palaamaan toihin, usea osa-
sairauspdiviarahan avulla. Nelja henkil6d on 16ytinyt uuden tyon. Jos-
kus muut ratkaisut ovat jirkevimpid, ja useita henkiloitd onkin tuettu
uudelleenkoulutuksessa ja osa- tai tdysimiiriiselle tyokyvyttomyyselak-
keelle siirtymisessi. Jokaisen luvun takana on henkild, jonka tilanne on
muuttunut epivarmasta vakaammaksi.

Lukujen lisiksi sanallinen palaute kertoo onnistumisista. Osallistu-
jat kertovat, miten he ovat saaneet tukea oman tilanteen jisentimiseen,
informaatiota eri vaihtoehdoista ja apua viranomaisasioiden hoitoon,
esimerkiksi oman toimintakyvyn kuvaamiseen sanallisesti kuntoutusha-
kemuksissa. Tai miten ty6hon paluu hirvitti, mutta ryhmin avulla aja-
tukset selkiytyivit ja uusi suunta loytyi.

Merkityksellistd tyotd — sitd timi tydelimipalvelu on.

Kirjoittaja on Pirkanmaan Syopayhdistyksen toiminnanjohtaja.

Ldhteet:
Frank Martela (2020): Eldmdin tarkoitus — Suuntana merkityksellinen eli-
md

Anne Lindfors (2020): Miksi olemme olemassa? Jirjeston strateginen joh-
taminen Mmuuttuvassa toimintaymparistossd

LISAA AIHEESTA:

Tutustu Pirkanmaan alueen tydelamadpalveluihin osoitteessa
Pirkanmaansyopayhdistys fi.
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Tiiu Lohtari:
Osataanko jaljella olevaa tydkykya
hyddyntdd tyokyvyttomyyseldkkeen
hylkdaamisen jalkeen?

4.12.2018

TYOKYVYTTOMYYSELAKKEIDEN HYLKAYSOSUUDET ovat koko ajan pikkuhil-
jaa kasvaneet 2000-luvulla, ja nousu on painottunut erityisesti 2010-lu-
vulle. Vuosittain 7000 henkil63 saa hylkddvin tydkyvyttomyyselikepaa-
toksen. Kansanelakejirjestelmistd haettavat tyokyvyttomyyselikkeiden
hylkdysosuudet ovat korkeammat kuin tydelikejirjestelman hylkddvit
paatokset.

Selvityksissd on huomattu, ettd hylkdavin pddtksen saaneilla on tyy-
pillisesti mm. matalampi koulutustaso, heikompi kiinnittyminen tyd-
hén ja monisairastavuus. Lisiksi moni heistd on ollut ty6tdn jo ennen
hylkddvin pdatoksen saamista.

Riitta Huurinaisen tutkimuksen mukaan pitkiaikaistyttomien tyo-
kyvyttomyyselikehakemuksista hyldttiin kaikkiaan lihes 90 % vuosina
2013 ja 2014. Nayttdisi siltd, ettd tydttomien elikehakemuksia hylitdin
muita useammin siksi, ettd heilld ei ole tyoterveyshuollon kaltaista toi-
mijaa ohjaamassa kuntoutukseen tai koordinoimassa heidin kokonaisti-
lannettaan. He ovat liian terveitd tyokyvyttdmyyselikkeelle, mutta lifan
sairaita toihin.

Tyokyvyttomyyselakkeiden hylkdyspadtoksilli on epiedullisia seu-
rauksia niin yksil6lle kuin yhteiskunnalle. Riku Perhoniemen, Jenni
Blomgrenin ja Mikko Laaksosen tutkimuksen mukaan yksilolle epiedul-
lisia seurauksia ovat raskaan hakuprosessin jatkuminen, etuuksien vuo-
rottelu ja etuuskierteet. Tdmai tarkoittaa kiytdnnossd mm. palkkatyohon
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palaamista (jos mahdollista), tydttdmyys-, sairauspdiviraha- tai kuntou-
tusetuutta tai myohempii elikemyontéd uuden elikehakemuksen tai
paiatoksen oikaisun jilkeen. Yhteiskunnallisia kustannuksia puolestaan
syntyy, jos henkild ei pysty palautumaan tydelimiin, vaan jii muiden
etuuksien varaan.

Miki sitten avuksi? Perhoniemen, Blomgrenin ja Laaksosen tutkimuk-
sen mukaan tirkein kehittdmistoiminta tdhtdd tyokyvyn tukemiseen jo
ennen kuin elikkeen hakemiseen ajaudutaan. Tutkimuksen mukaan
tuetun tyollistymisen palvelumallista ja tyévoiman palvelukeskusten
palvelusta hyotyisivit osatyokykyiset ja pitkdaikaistyottomit. Eniten
kokonaistilanteen kartoittavasta palvelusta hyotyisivit 30-50-vuotiaat
ansiotyon ulkopuolella olevat ja tydntekijiasemassa olevat suomalaiset,
joilla oli yleisimmin pitkid etuusjaksoja.

Voisiko ratkaisu olla tyotd vailla olevien terveystarkastukset? Tahin on
paneuduttu Ari Vehmaksen, Ulla Railion, Eija Viukarin, Pirkko Mike-
la-Pusan ja Julia Anttilaisen case-mallissa: Ty6td vailla olevien terveys-
tarkastukset Kirkkonummella. Téssd mallissa tarkoituksena on asiakkai-
den hyvinvoinnin tukeminen ja tyollistyminen tai opiskelun esteiden
minimoiminen. Tarkeini edellytyksend on eri toimijoiden yhteistyd,
mm. terveyskeskuksen kuntoutusryhmin tarpeellisuus ja hyodyllisyys.
Terveystarkastuksissa erityisesti pitkdaikaisty6ttomilld on todettu moni-
naisia terveydellisid ja eliminhallinnan ongelmia. Lopputuloksissa huo-
mattiin, ettd niihin kun péistiisiin terveystarkastuksilla paneutumaan
heti tyottdmyyden alkuvaiheessa, voitaisiin niitd paremmin paistd eh-
kiisemddn tai hoitamaan. Mallin perusteella tyotd vailla olevien varhaiset
terveystarkastukset tuottaisivat paljon hyvii yksilolle ja yhteiskunnalle.

Keinoja on 16ydetty ja tutkittukin jonkin verran, kuten edelli on
todettu. Hylkddviin tyokyvyttomyyselikepddtoksiin  liiteyvid riskejd
ei lopulta pystytd ratkaisemaan ilman elikejirjestelmdn muutoksia ja
sosiaalietuusjirjestelmin yksinkertaistamista toimeentulon kannalta sir-
paleisessa tilanteessa. Poliittinen tahto on kaiken a ja o. Nahddinko se
vield ldhitulevaisuudessa?

Lahteet:
Riku Peltoniemi, Jenni Blomgren, Mikko Laaksonen: Mizi hylkéiivin
tyokyvyttomyyselikepditoksen jilkeen? Tyottomyys-, sairauspdiviraha- ja
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kuntoutusetuudet sekd uwudet elikepditokset neljin vuoden seurannassa. Yh-
teiskuntapolitiikka 2018;83(2);117-131.

Riitta Huurinainen: Kelan tyokyvyttomyyselikkeiden hylkiykset. Kuntou-
tus 2017;1;38—43.

Ari Vehmas, Ulla Railio, Eija Viukari, Pirkko Mikeld-Pusa, Julia Antti-
lainen: Tyitd vailla olevien terveystarkastukset pidmdiritietoisesti ja mo-
niammatillisesti yhteistyotd tehden. Kuntoutus 2017;1;44-50.

Kirjoittaja toimi Mind, syopd ja tyo -hankkeessa hanketyontekijing 2018—
2019.

164

Tuuli Mahonen:
Voimaa valokuvaty6pajasta

2.7.2019

TYOELAMAHANKKEESSA JARJESTETTIIN kolmiosainen valokuvatydpaja alku-
kesdsta Tampereella. Tavoitteena oli erilaisten valokuvatydskentelyn teh-
tivien avulla edistdd mydtituntoista suhtautumista itseen.

Sairastuminen muuttaa usein kokemusta elimistd. Sy6vin hoito vie
aikaa varsin pitkddn, ja tunteet ja tunnelmat vaihtuvat moneen kertaan
hoitojen jatkuessa. Moni huomaa, ettd myos ennen sairastumista koet-
tu elimi muuttaa merkitystdan. Ensimmiisessd tapaamisessa katsottiin
omakuvia aiemmasta elimistd ja kuultiin, millaisia myonteisid piirteitd
kukin niissd itse nakee ja kokee.

Keskimmaiinen tapaaminen oli kuvauspdivd Haiharan kartanolla, jos-
sa jokainen sai voimaannuttavan kuvaushetken ammattikuvaajan kans-
sa. Pdivissd osallistujat kuvasi Tiia Ennala, jonka limmin ja luottamusta
herdttivi tyoote sai kuvattavat rentoutumaan kuvaustilanteissa.

Viimeisessd tapaamisessa osallistujat saivat uudet omakuvansa ja pi-
dimme ryhmin kesken niistd taidendyttelyn. Jokainen sai kertoa, miki
omista kuvista oli oma suosikki tai muutoin itselle tirked. Kuvat johdat-
telivat osallistujat pohtimaan omaa elimintarinaansa, ja taidendyttely
sai aikaan sekd herkistymistd omien kokemusten irelld ettd valtavasti
naurua ja iloa.

Palautteiden mukaan osallistujat kokivat tydpajaan osallistumisen
muun muassa nain:

* sain iloa, voimaa ja mukavia tapaamisia
* sain voimaa jatkaa eteenpiin ja kuvia, joihin palata
* olen tirked ja elimi jatkuu
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* olen itsedni arvostava ja kaunis

* nien itseni toisin

* tyOpaja tuki itsetuntoa ja vahvisti kisitystd kauniista ministdni
* tunsin itseni tirkeiksi

Tuire Sirén-Lehtinen osallistui valokuvatydpajaan.
Kuva: Tiia Ennala.

Lammin kiitos tyopajan kuvaaja Tiialle ja meikkaaja Idalle seki kaikille
tyopajaan osallistuneille!

Kirjoittaja toimi Mind, syopd ja tyé -hankkeessa Pirkanmaan Syopdyhdistykseen
sijoitettuna tyoelimdikoordinaattorina 2018—2019. Nykyisin Tuuli toimii kun-
toutuksen asiantuntijana Pirkanmaan Syopayhdistyksessi ja vastaa yhdistyksen
tyoelimépalveluista.
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Katri Makinen & Ari Jussila:
Tuetusti takaisin tyoelamadan

18.6.2018

TYOELAMAAN PALAAMINEN tauon tai kriisin jilkeen on kriittinen, tarkaste-
lua vaativa hetki. Paluun kynnykselld tydhon liittyvd ammatillinen iden-
titeetti aktivoituu ja pakottaa pohtimaan, olenko yhi samanlainen tyon-
tekijd kuin ennen. Mielessi voi olla monenlaisia kysymyksid: Osaanko?
Pirjainkd? Jaksanko? Miten muut minuun suhtautuvat?

Suomalaisessa yhteiskunnassa tyon tekemiselld on vahva itseisarvo, ja
sen kautta midrittelemme usein muita ihmisid. Tutustuttaessa uuteen
ihmiseen on helppoa ja suotavaakin aloittaa kanssakdyminen kysymalld,
mitd hin tekee tydkseen. Kun vahvasti tydorientoitunut ihminen joutuu
yllittden tydelimin ulkopuolelle, himmennys omasta identiteetistd ja
siitd, kuka on, tulee todelliseksi. Voimmeko olla kunnollisia ja kelvollisia
kansalaisia vain ty6n tekemisen kautta?

Paluu tyohon vaatii nihdiksemme onnistuakseen sen, ettd ihminen
huomioidaan kokonaisuutena. Tyd ei ole irrallinen asia muusta elimis-
ti: on inhimillistd, ettd henkilokohtainen elimi vaikuttaa esimerkiksi
sithen, miten paljon kullakin on energiaa tyon hoitamiseen. Kun paluu
on ajankohtainen, typaikan ja tydyhteison antamalla tuella on merkit-
tdvi rooli.

Kun t6ihin palaavan mieli askartelee kelpaamiseen, selviimiseen ja
riittimiseen liittyvien kysymysten parissa, paras tydpaikan tuki on val-
mistautuminen. Lomakauden lopussa saamme lukea ohjeita lomalta toi-
hin palaamiseen; sama pehmei lasku tyon pariin on hyvi t6ihin paluun
yhteydessi. Talloin mietitddn yhdessi tyontekijin kanssa, mistd ja miten
aloitetaan ja miten edetdidn asteittain. Ennakoimalla mahdolliset vaih-
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toechdot tydhon palaamisen onnistumisessa sidstytddn turhalta kasvojen
menettdmiseltd ja epdonnistumisen tunteilta.

Vaarana on, ettd tydhon palataan liian aikaisin, vaikka aika ei ole sille
vield otollinen. Paluutilanteessa sekd tyontekijd ettd tydnantaja odotta-
vat positiivisia signaaleja. Tyontekijd haluaa selvitd, suoriutua ja parjiti.
Ty6paikkakin nikee mielellidn samoja merkkeja, silld niitd pidetddn on-
nistumisen ja toipumisen viesteind. Toipumistahan kaikki odottavat, ja
nimi toiveet voivat helposti johdattaa liian nopeaan etenemiseen, jossa
eletddn kestivien voimavarojen yli. Seurauksena vaanii voimien romah-
taminen ja t6ihin paluun epionnistuminen. Keskustelu tistikin asiasta
on jirkevid kiydid etukiteen yhdessi tyonantajan ja tyontekijin valil-
14, jotta pelimerkkeji tilanteen ratkaisemiseksi on mietitty jo etukiteen.
Hitaasti kiiruhtaminen ja maltti ovat onnistumisen rakennusaineita.

Katri Mikinen toimi projektikoordinaattorina Silta-Valmennusyhdistys

ry:n 2019 pdadttyneessi "KIITO — kiinni tyohon ja osaamiseen” -hankkees-
sa. Ari Jussila on lehtorina Tampereen korkeakouluyhteisossa (TAMK).
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"Itse olen
onnistuneen tyénhaun tulos,
ilman neuvoja en koskaan olisi
uskaltautunut hakemaan
takaisin tydeldmdadn.”

Mind, syopad ja tyo -hankkeen
osallistuja

MITEN SOVITTAA SYOPA JA TYOELAMA? Milloin palata

toihin ja pystyykd samaan kuin ennen sairastumista? N \
Enta jos ei jaksakaan? Miten syopa tai syopahoidot

vaikuttavat tyokykyyn? Jadko sairastumisesta

myohadis- tai haittavaikutuksia? Kuinka kertoa syovastad
tyonantajalle ja tyokavereille? Miten sanoittaa syovdn

mentavd aukko CV:ssa? Millaisia odotuksia ja haasteita

sairastuneiden tyoelamadn pohdintoja ja haasteita. Polkuja
tyoeldmadan, uudelle alalle, kuntoutukseen, opiskeluun ja
tyokyvyttomyyseldkkeelle on yhta monta kuin sairastuneita.

Teoksessa on aikaisemmin Terveisid tydelamadsta
-blogisarjassa ilmestyneita sekd ennen julkaisemattomia
kirjoituksia syovan ja tydelamadn yhtdldsta.

Hyvanlaatuista lukukokemustal!
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