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Esipuhe

OMIN VOIMIN JA TUKITOIMIN -OPAS on Invalidiliitto ry:n pro-
jektin CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus ela-
mankaarella tuotos. Projektin yhtena tarkoituksena on ollut
tuottaa suomenkielista tietoa CP-vammaisten aikuisten hyvin-
voinnista, toimintakyvysta ja ikdantymisesta niin CP-vammaisille
aikuisille itselleen kuin sosiaali-, terveydenhuollon- ja kuntou-
tusalan eri ammattiryhmille.

Tarjoamalla monipuolista tietoa hyvinvoinnin edistamisesta ja
yllapitamisesta opas toimii tukena CP-vammaisille aikuisille hei-
dan tehdessaan jokapaivaisia hyvinvointiin vaikuttavia valintoja
ja paatoksia. Hyvinvointi edellyttdd oman danen saamista kuu-
luville ja kokemusta siita, etta voi itse vaikuttaa elamaansa omi-
en voimavarojen mahdollistamissa puitteissa — omin voimin tai
tukitoimin. YK:n Vammaisten ihmisten oikeuksien julistuksen
mukaan vammaisilla lapsilla, nuorilla ja aikuisilla on oikeus sii-
hen, etta heita eri toimenpitein tuetaan mahdollisimman oma-
toimisiksi.

Oppaan laatiminen ei olisi onnistunut ilman tukijoukkoja. Arvo-
kasta asiantuntija-apua ovat antaneet fysiatrian erikoislaakari,
LT, dosentti Mauri Kallinen Keski-Suomen keskussairaalasta ja
kehittamispaallikk®, TtL Oili Harri-Lehtonen Kuntoutuksen edis-
tamisyhdistys ry:sta. Sydamelliset kiitokset heille siitd. Oppaan




Esipuhe

sisallon rakentamisessa ja kaytettavyyden arvioinnissa merkit-
tavassa osassa ovat olleet projektin paneeliryhman kymmenen
aktiivista CP-vammaista aikuista, joiden avulla oppaasta tuli ela-
manmakuinen. Kiitos Teille kaikille kokemustenne jakamisesta.
Kiitdmme myds projektin johtoryhman ja osaprojektin ohjaus-
ryhman jasenia asiantuntevista ja rakentavista kommenteista
oppaan sisaltdoon ja rakenteeseen liittyen. Kiitokset kuuluvat
myds kaikille opasta kommentoineille Invalidiliitto ry:n ja Suo-
men CP-liitto ry:n asiantuntijoille, joiden kasissa teksti on kay-
nyt palautekierroksella. Raha-automaattiyhdistykselle kuuluvat
kiitokset rahoituksesta, joka mahdollisti tdman oppaan valmis-
tumisen.

CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus
elamankaarella -projekti

Eerika Rosqvist, TtT Tiina Airaksinen, YTM
projektitutkija projektipaallikko
Tutkimus- ja kehittamis- Invalidiliitto ry

keskus GeroCenter
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Opas tehtiin yhteistyossa seuraavien
tahojen kanssa

AN RN N

Oppaan valmistumista on valvonut johtoryhma,
jonka tydskentelyssa ovat mukana olleet:

Marjaana Suosalmi, projektin johtaja, johtaja, Invalidiliiton Lahden
kuntoutuskeskus

Heidi Lindberg, puheenjohtaja, kuntoutuspaallikko, Invalidiliitto ry
Satu Jarvié, 1. varapuheenjohtaja, Invalidiliiton liittohallitus

Aarne Ylinen, johtaja, neurologian erikoislaakari, Invalidiliiton
Kapylan kuntoutuskeskus Synapsia

Seppo Salpakoski, johtaja, Invalidiliiton Jyvaskylan kuntoutus- ja
tyoklinikka

llona Toljamo, palvelupaallikkd, Suomen CP-liitto ry

NN

Oppaan sisallollista ja rakenteellista kehittymista on
ohjannut ohjausryhma, jossa ovat mukana olleet:

Oili Harri-Lehtonen, TtL, kehittamispaallikko, Kuntoutuksen
edistamisyhdistys ry

Outi Jolanki, tutkija, sosiologi, Tampereen yliopiston Terveystieteen
laitos

Mauri Kallinen, LT, dosentti, fysiatrian erikoislaakari, Keski-Suomen
keskussairaala

Merja Kurki, PsT, tutkimus- ja kehittamispaallikko, Miina Sillanpaan
Saatio

Sakari Solasaari, kuntoutussosiaalityontekija, Invalidiliton Lahden
kuntoutuskeskus

Aimo Strémberg, [CPS:n (International Cerebral Palsy Society)
paasihteeri, Suomen CP-liitto ry

Maija Ylatupa, toimintaterapeutti, Papunet-verkkopalveluyksikké/
Satu Railosvuo, erikoistoimintaterapeutti, Tikoteekki, Kehitys-
vammaliitto
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Oppaan lahtokohdat

OMIN VOIMIN JA TUKITOIMIN -OPPAAN tarkoitus on lisata tie-
toa CP-vammasta aikuisuudessa seka elamisesta ja ikaantymi-
sestd CP-vamman kanssa. Opas tarjoaa perustiedon lisaksi konk-
reettisia ideoita, joiden avulla CP-vammainen aikuinen voi joko
itsendisesti tai laheistensa tukemana yllapitaa ja edistaa hyvin-
vointiaan. Toimintakyvyn ja hyvinvoinnin edistamisessa ja ylla-
pitdmisessa tarvitaan usein myds yhteiskunnan eri palvelujarjes-
telmien tarjoamia arkea helpottavia palveluja ja muita tukitoi-
mia, joiden hyddyntédmiseen opas antaa kaytannollisia vinkkeja.
Sisaltd on kohdistettu erityisesti CP-vammaisille aikuisille ja hei-
dan laheisilleen, mutta tiedon monitieteellisyyden ja laaja-alai-
suuden ansiosta opas soveltuu hyvin perustiedonlahteeksi myos
sosiaali- ja terveydenhuollon seka kuntoutusalan ammattilaisil-
le ja opiskelijoille.

Hyvinvoinnin edistdmisessad on merkityksellistd ymmartaa ehkai-
sevan nakoékulman tarkeys tehtdessa arkipaivan valintoja. Toi-
nen keskeinen asia on oman motivaation syntyminen hyvinvoin-
nin edistamiseen ja erityisesti sen yllapitdminen jokapaivaisessa
elamassa. Oppaan tavoitteena on, ettd CP-vammainen aikuinen
tulee tietoiseksi omasta hyvinvoinnin tilastaan seka siita, mit-
ka tekijat estavat ja mitka edistavat hyvinvointia. Tama tietoi-
suus mahdollistaa, ettéd CP-vammainen ihminen valtaistuu oman
hyvinvoinnin suhteen. Talla tarkoitetaan kykya tehda perustel-
tuja valintoja ja paatodksia omassa elamassa. Hyvien paatdsten



1 Lahtokohdat

tekemisen tueksi tarvitaan kuitenkin monipuolista ja luotetta-
vaa tietoa seka omaehtoista asioiden pohdintaa: Miten voisin
itse edistaa hyvinvointiani ja elaméanhallintaani? Tarvitsisinko
lisdksi jonkun ammattilaisen antamaa tietoa, neuvoja, tukea ja
apua, jotta toimintakyvyn rajoitteen aiheuttama tilanne hel-
pottuisi?

Oppaassa kuuluu selkeasti CP-vammaisten aikuisten oma aani:
sisallén tuottamisessa hyddynnetdan suomalaisten CP-vammais-
ten aikuisten arvokasta kokemustietoa siita, millaista on elaa
lapsesta saakka vammaisena ihmisena yhteiskunnassamme. Ko-
kemustiedon lisaksi teksti perustuu kansainvaliseen tutkimus-
ja asiantuntijatietoon seka suomalaiseen asiantuntijatietoon.
Nama tiedon eri muodot on yhdistetty.

Omin voimin ja tukitoimin -opas ei kata kaikkia CP-vammaisen
ihmisen eldaméankaaren aikana eteen tulevia asioita ja tekijoi-
t3, jotka liittyvat terveyteen, toimintakykyyn ja hyvinvointiin.
Kattavan oppaan laatiminen olisi ollut mahdotonta useastakin
syystd, joista merkittavin lienee CP-vammaisten ihmisten yksilol-
lisyys: jokaisen ihmisen eldamantilanne ja toimintakyky samas-
sakin ikdvaiheessa on erilainen, ja niissa tapahtuvat muutokset
koetaan aina eri tavalla huolimatta samasta CP-diagnoosista.
Kahta samanlaista CP-vammaista ihmista ei ole olemassa.
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2 Laaja-alainen
toimintakyky

KEHO JA MIELI, NIIDEN RAKENTEET ja toiminnot, muodostavat
lahtokohdan ihmisen toimintakyvylle: ne maaraavat sen, miten
ja millaisia toimia ja tehtavia ihminen pystyy tekemaan. Kehon
ja mielen toimintakyky yhdessa suorituskyvyn kanssa vaikuttaa
edelleen siihen, missa maarin ihminen kykenee osallistumaan
(eli kokemaan osallisuutta) eldaman eri tilanteisiin. Taustalla ih-
misen toimintakykyyn vaikuttaa viela oleellisesti fyysinen ympa-
ristd, sosiaalinen ymparistd ja asenneymparistd, jossa ihminen
asuu ja elda. Lisaksi erilaiset yksilotekijat kuten sukupuoli, ika,
kasvatus ja henkiset vahvuudet muodostavat ihmisen eldaman ja
elamisen tietyn taustan. (WHO:n Toimintakyvyn, toimintarajoit-
teiden ja terveyden kansainvalinen luokitus, ICF.)

Toimintakyky merkitsee eri ihmisille eri asioita. CP-vammaisten
aikuisten mielesta toimintakyky on sitd, ettd parjaa joka paiva
kutakuinkin niissa asioissa ja selvidaa niista tilanteista, joita tulee
eteen kotona, opiskelussa, tdissa tai harrastuksissa. Toimintaky-
kyyn liittyy omien rajojen tunnistaminen, mika tarkoittaa erilais-
ten apuvalineiden kayttamisen hyvaksymista paivittaisen eldaman
helpottajana ja mahdollistajana — joko ennen toimintakyvyn
rajan vastaantuloa tai viimeistaan sitten, kun raja tulee vastaan
—tilanteen ja yksildn mukaan. Toimintakykyyn liittyy lisaksi kyky
pyytaa toiselta ihmiselta apua. Oleellisena osana kykyyn toimia




2 Laaja-alainen toimintakyky

vaikuttaa olemassa olevien kipujen lieventaminen eri menetel-
min. Osa CP-vammaisista aikuisista kokee, etta ian myota suhtau-
tuminen omaan toimintakykyyn muuttuu armeliaammaksi.

Jokainen ihminen haluaa tehda niita asioita, jotka kokee mie-
lenkiintoisiksi tai joihin on kykyja ja voimavaroja. Nama asiat
voivat olla paivittaisten arkisten tehtavien suorittamista, opiske-
lua, tydntekoa, paivatoimintaa tai muuta mielekasta ja yksilol-
listéd tekemista tai harrastamista. Esimerkiksi yhteisten asioiden
hoitaminen yhdistyksissa saattaa tarjota itselle sopivia tehtavia.
Osallisuus on merkittava osa ihmisten hyvinvointia. Jokaisen on
hyva luottaa itseensd, kokeilla siipiddn ja pistaa itsedan likoon

erilaisissa tehtavissa ja toiminnassa. Vamma ei aina ole hyva syy
jattaa kokeilematta itsea kiinnostavia tai itselle tarkeita asioita.
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Fyysinen ymparisto ja ihmisistd muodostuva sosiaalinen ymparis-
t6 vaikuttavat osaltaan siihen, miten CP-vamman aiheuttamien
rajoitteiden kanssa voi toimia ja osallistua. CP-vammaisen toi-
mintakyky saattaa eri ymparistoissa vaihdella suurestikin. Lisaksi
saatila ja eri vuorokauden- ja vuodenajat (erityisesti talvi) luovat
haasteita lilkkumiselle. Esteellisessd ymparistéssa suoriutumista
ja osallistumista voi yrittda helpottaa apuvalineiden tai avustajan

avulla. Jos ihminen tietaa, miten tietyssa ymparistossa parjaa, on
mahdollista tuntea henkistda varmuutta huolimatta hankalasta
lilkkkumisesta tai asenteelli-

sesta ymparistosta. Sinnik- ™ g N S,

kyyden ja sisukkuuden li-

saksi apuvalineilla ja toisen Jokaisen on hyva luottaa
henkildon avulla voi saas- itseensa, kokeilla siipiaan ja
taa omia voimia itselle tar- pistaa itsedan likoon erilaisissa
keisiin asioihin. Samalla on tehtavissa ja toiminnassa.

mahdollista edistéda oman

toimintakyvyn sailymista M

parempana tulevaisuuteen.

Lainsdadantd ja eri palvelujarjestelmat muodostavat nekin
oman toimintaymparistonsa, joka CP-vammaisen ihmisen ja ha-
nen laheistensa on tarkea oppia tuntemaan. Niista voi saada li-
saa tietoa ja apua toimintakyvyn edistamiseksi tai yllapitami-
seksi. Arjessa selviytymista kartoitetaan palvelusuunnitelmassa,
joka laaditaan oman kunnan sosiaalitoimen vammaispalvelun
sosiaalitydntekijan kanssa. Tarvittavat apuvalineet ja kuntou-
tuspalvelut tulee selvittaa ja kirjata kuntoutussuunnitelmaan,
joka laaditaan kotikunnan terveydenhuollossa tyoskentelevien
ammattilaisten kanssa. Kuntoutussuunnitelmassa on huomioi-
tava myds ammatillisen kuntoutuksen ja vaikeavammaisen 1aa-
kinnallisen kuntoutuksen tarpeet, jotka selvitetdan yhteistydssa
Kansanelakelaitoksen virkailijoiden kanssa.




3 Mita elinikainen CP-vamma merkitsee?

A s B

3 Mita elinikdinen
CP-vamma merkitsee?

CP-VAMMA (CEREBRAL PALSY) kuvaa joukkoa liikkeiden ja
asennon kehityksen hairidita, jotka ovat pysyvia ja aiheutta-
vat toiminnanrajoituksia. Niiden katsotaan johtuvan kehit-

tyville aivoille sikidkaudella tai pikkulapsena tapahtuneesta
ei-etenevasta kertaluonteisesta vaurioitumisesta. CP-vammaan
liittyy usein aistihdirioita, kuten naké- ja kuulohairidita, hairioi-
ta havaintokyvyssa, hairidita kognitiivisissa toiminnoissa kuten
havaitsemisessa, oppimisessa, muistissa, paattelyssa, ongelman-
ratkaisussa ja kielellisissa toiminnoissa, seka kommunikointi-
hairioita, jotka ilmenevat hairidina ilmaisullisessa ja/tai vastaan-
ottavassa kommunikoinnissa ja / tai sosiaalisissa vuorovaikutus-
taidoissa. Lisaksi CP-vammaan liittyy usein kayttdytymisen hai-
riditd kuten autismia, tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairidita
(ADHD), mieliala- ja ahdistus-
M hairioita seka unihairioita.

Myds epilepsia ja toissijaiset tu-

CP-vamma on hyva ki- ja lilkuntaelinongelmat ovat
nahda ihmisen yhtena yleisia ihmisilla, joilla on CP.
ominaisuutena CP-vamma ilmenee poikkea-
muiden yksiléllisten vana lihasjanteytena, tasapai-
ja persoonallisten non hallinnan ja koordinaation
ominaisuuksien joukossa. hairioina, heikentyneena lihas-

voimana ja tarkan motorisen

i e ™./ kontrollin vaikeuksina.
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Suomessa syntyy vuosittain lahes 60 000 lasta, joista noin 120
luokitellaan varhaislapsuudessa CP-vammaiseksi. Kaikkiaan Suo-
messa on arvioitu olevan noin 6 500 eri-ikaistd ihmista, jolla on
CP-vamma. Tulevaisuudessa CP-vammaisten aikuisten maaran
on arvioitu lisddantyvan, koska ennenaikaisena ja pienipainoisina
syntyneiden keskoslasten ladketieteellinen hoito on kehittynyt
ja kehittyy edelleen. Kuten vaestd yleensa myds CP-vammaiset
ihmiset elavat nykyisin pidempaan ja vanhemmiksi kuin aikai-
sempina vuosikymmenina.

Ratkaisevinta on oma suhtautuminen ja asenne CP-vammaa koh-
taan. CP-vamma on hyva nahda ihmisen yhtena ominaisuutena
muiden yksil6llisten ja persoonallisten ominaisuuksien joukos-
sa. Vammaa ei voi syyttaa kaikesta, mita itselle tapahtuu, eika
"vammaisen roolin” taakse saa liiaksi piiloutua. Kaikki ihmiset
ovat yksilollisia ja erilaisia ominaisuuksiensa kuten toimintaky-
vyn, vamman vaikeusasteen, liitdnnaisoireiden, luonteenpiirtei-
den, ihonvarin tai ruumiinrakenteen suhteen. Ihminen voi elaa
rikkaan eldaman vamman kanssa, kunhan oma suhtautuminen
on kohdallaan.

Koko elama on ponnistelua, etta saa ne asiat mitka
haluaa ja etta saa joka paiva asiat jarjestymaan.

Ja sitten tuo luottamus: mina olen itse positiivinen
ihminen, olen uskonut aina, etta asiat jarjestyy
tavalla tai toisella. Toki asioiden eteen pitaa tehda

toitd, mutta luotan, etta ne jarjestyy.

- Krisse -
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3 Mita elinikainen CP-vamma merkitsee?

Ikddntyminen on luonnollinen ja ennustettavissa oleva osa ih-
miseldamaa, ja sen voidaan katsoa alkavan jo syntymahetkella.
Kaikki ihmiset muuttuvat ikdantymisen my6ta, mutta koettujen
muutosten aste ja vaikutus vaihtelee yksil6ittdin. Biologisella ja
fysiologisella tasolla elimistdssa tapahtuu ikdantymisen muka-
naan tuomia muutoksia, jotka vahentavat elimistén suoritus-,
vastustus- ja sopeutumiskykya. Ian myéta tapahtuvia muutok-
sia ovat mm. lihasmassan vaheneminen, kestavyyskunnon heik-
kenemista osoittavan maksimaalisen hapenkulutuksen laske-
minen, asennonhallinnan heikentyminen, luiden huokoistumi-
nen, silman linssin muutokset, keuhkojen kimmoisuuden lasku
ja kuulon heikkeneminen. lkaantymiseen liittyvat myos toimin-
takyvyn heikkeneminen ja toiminnanvajaudet. Kyse siis ei ole
siitd, syntyyko niita ja mitka niistd, vaan milloin muutoksia syn-
tyy, kuinka monta ja millaisina yhdistelmina.

CP-vammaa on pidetty ei-etenevana oireyhtymana, minka

vuoksi omassa toimintakyvyssa idn myota tapahtuvia muutoksia
ei helposti ymmarreta tai niita ei haluta hyvaksya. Nykytutkimus

Onneksi me kaikki ollaan omia yksiléita

ja pystymme vaikuttamaan omaan tulevaisuuteen.
Selvaa on jos pystyy sailyttamaan vanhetessaan
elamaén ilon ja on jotain mielekdsta puuhaa, niin
sitd jaksaa niiden kolotusten ja vaivojen kanssa

paljon pitempaan.

- Mika -
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osoittaa kuitenkin, ettd CP-vammaisten aikuisten toimintakyky
alkaa heiketd varhemmin kuin vammattomilla ihmisillad. Heik-
kenemisen taustalla vaikuttavat motorisen vamman ja siihen
liittyvien liitdnnaishairididen vuorovaikutus yhdistettyna ylei-
siin ikdantymismuutoksiin, toissijaisiin liitannaisoireisiin (tuki- ja
liilkuntaelinmuutokset, kipu ja uupumus), yleiseen terveydenti-
laan ja fyysiseen kuntoon seka elintapoihin. Kuitenkin heikke-
nemismuutosten ilmaantuminen CP-vammaiselle aikuiselle on
hyvin yksiléllista, samoin kuin niiden ilmestymisajankohta.

Omassa toimintakyvyssa ian myoéta tapahtuvien muutosten hy-
vaksyminen ja paivittaisestd elamasta selviytyminen voidaan
kokea seka fyysisesti etta henkisesti raskaana ja uuvuttavana.
Talldin korostuu laheisten ihmisten ja avustajien osoittaman
ymmartamyksen ja henkisen tuen korvaamaton merkitys. Muu-
tosten aarella on hyva pysahtya yhdessa lahipiirin kanssa pohti-
maan, jaksaako vield omin voimin vai olisiko aika turvautua yh-
teiskunnan tarjoamiin tukitoimiin ja palveluihin.

Ikaantymista pidetdaan usein pelottavana. lan lisdantyessa pelko
sairastumisesta, toimintakyvyn menettéamisesta ja toisten hoidet-
tavaksi joutumisesta askarruttaa monesti mielta. lkadantymiseen
liittyy kuitenkin paljon myds positiivisia asioita. CP-vammaisten
aikuisten mielesta ikdantyminen tuo mukanaan eldménkoke-
musta, rohkeutta, viisautta ja avoimempaa mielta. Osa kokee
vuorovaikutustaitojensa kehittyneen, ja tahan liittyy lisdantynyt
rohkeus esiintyd, pyytda apua ja esittdd omia mielipiteita. Ela-
mankokemus antaa varmuutta siihen, mika eldamassa on oikeasti
tarkedd. On uskallusta eldd omannakoista elamaa ja tehda niita
asioita, joita oikeasti haluaa. 1an my6ta huomaa, ettei haittaa,
jos toiset ihmiset katsovat pitkaan: enaa ei tarvitse nayttaa par-
jédavansa, saa olla hitaampi, ja se ei haittaa! Elamankokemukseen
liittyy myos uskallus pyytada apua. lkdantymisen ja elamankoke-
muksen myéta vertailua toisiin ihmisiin pidetaan turhana.

17




4 Terveydentila ja toimintakyky
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4 Terveydentila ja
toimintakyky

VAMMASTAAN HUOLIMATTA valtaosa CP-vammaisista aikuisis-
ta tuntee itsensa terveeksi ja arvioi oman terveytensa hyvaksi.
CP-vammaisten aikuisten yleisten terveysongelmien kirjo vastaa
samanikdisten vammattomien ihmisten terveysongelmien kirjoa.
CP-vammaan ja ikaantymiseen ei talla hetkella tiedeta liittyvan
erityisia perussairauksia kuten verenpainetautia tai diabetesta.
Osalla CP-vammaisista ihmisista esiintyy kuitenkin erilaisia perus-
tai kansansairauksia niin kuin kenellad tahansa aikuisella: nama
sairaudet tulee hoitaa erikseen sekoittamatta niitda CP-vamman
liitdnnaishairidihin. Hyva perussadantd on muistaa, etta kaikki uu-
det oireet tai ongelmat eivat aiheudu CP-vammasta vaan etta oi-
reiden taustalla saattaa olla jokin sairaus, joka vaatii tarkempaa
selvittelya ja hoitoa terveydenhoitajan tai 1ddkarin vastaanotolla.

Jokainen voi vaikuttaa terveyteensa elamantapavalintojensa
avulla, eika koskaan ole lilan my6haistda muuttaa eldamantapo-
jaan terveellisemmiksi. Ennakoimalla mahdollisia tulevia muu-
toksia seka huolehtimalla itsestdaén ja kunnostaan voi omaa
terveyttdan ja toimintakykyaan yrittda pitaa ylla pidempaan.
Apuviélineiden kayttédnotto sekd avun pyytaminen ja saami-
nen mahdollistavat edelleen osallistumisen. Terveyden yllapita-
miseksi kannattaa pitaa kiinni oikeuksistaan ja huolehtia, etta
paasee osallistumaan saannollisesti terveydentilan rutiinitarkas-
tuksiin. Kaikilla on yhtaldinen oikeus oman kunnan perustervey-
denhuollon jarjestamiin ja toteuttamiin rutiinitarkastuksiin, joil-
la ehkaistaan sairastumisia.

18

[ J
[ J



OMIN VOIMIN JA TUKITOIMIN

Ehkaistavissa olevat kuoleman riskitekijat
tarkeysjarjestyksessa

Tupakointi

Korkea verenpaine

Ylipaino

Liikunnan puute

Liika suolankaytto
Transrasvahappojen liiallinen saanti
Omega-3-rasvahappojen puute
Alkoholinkaytto

N kW =

Lahde: Danaei G ym. The preventable causes of death in the United States: comparative
risk assessment of dietary, lifestyle, and metabolic risk factors. PLoS Med. 2009;6(4):e1000058.
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Perusterveydenhuollon jarjestamia tarkeita
terveystarkastuksia vaestolle

NAISET: lkakausitarkastukset
Rintarauhasten tutkimus (mammografiatutkimus)

tarkoittaa rintarauhasen peruskuvausta, johon tarvittaessa
yhdistetaan lisaksi ultradanitutkimus ja ohutneulanayte

tehdaan rintasyovan ehkaisemiseksi.

Gynekologinen irtosolundyte (papanayte)

tehdaan kohdunkaulan syovan estamiseksi

kannattaa otattaa joitakin vuosia aktiivisen sukupuoli-
elaman alettua

viiden vuoden valein tehtava rutiiniseulonta on sopiva,
jos muutoksia ei ole aiemmin ollut.

MIEHET: lkakausitarkastukset

ikdantyneiden miesten on suositeltavaa kayda
tutkituttamassa eturauhasensa varsinkin, jos heille
tulee virtsaamisvaikeuksia.

TESTI: Rintojen terveyden silmamaardinen
tarkastelu ja tutkiminen kasin tunnustellen

Rinnat tulee tunnustella saanndllisesti. Ellei itse kykene
tahan, tulee varata aika sairaanhoitajalle. Kuukautiskierron
eri vaiheissa rinnat tuntuvat erilaisilta: esimerkiksi kuukautis-
vuodon aikana rinnat saattavat olla turvonneet ja arat.

Tunnustelun avulla voi [6ytaa esim. kivuttoman kyhmyn
(joka saattaa myos aristaa) tai kyhmyn kainalosta taikka
havaita, etta iho tai nanni on vetaytynyt sisaan tai nannista
tulee eritetta. Rinnassa saattaa myds tuntua epamaaraista
kipua, pistelya tai painon tunnetta. Jos jotain tavan-
omaisesta poikkeavaa l0ytyy, tulee varata aika laakariin.
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CP-vammaisen aikuisen on tarkeaa tiedostaa se ja valmistautua
silhen, etta jossain elamankaaren vaiheessa terveys ja toimin-
takyky alkavat heiketa eri tavoin

ja nopeudella. Muutokset voivat W

olla pienig, hitaita ja salakavalia,

jolloin ihmiselle saattaa tulla ha- Toimintakykymuutosten
lu kieltaa niiden olemassaolo tai havaitsemisen vuoksi on
peitella niita. Heikkenemismuu- hyva kerran vuodessa

tokset saattavat myds vaikuttaa syventya havainnoimaan
negatiivisesti ihmisen itsetun- omaa toimintakykyaan.

toon ja tunteisiin.

kokenut mydés yhtakkisia ja nopeita toimintakyvyn muutoksia

Osa CP-vammaisista aikuisista on

tai romahduksia, joihin ei ollut osannut varautua. Jos CP-vam-
man kanssa suoriutuminen arjessa muuttuu normaalia hitaam-

maksi, on keksittava itselle sopivia omia toimintatapoja tehta-
vista suoriutumiseksi. Parjadminen ja mukana pysyminen tois-
ten tahdissa tydssa, opiskelussa ja vapaa-ajalla voi joskus tuntua
rasittavalta ja kuluttavalta.

Vaikka itsendinen liikkumiskyky ja toimintakyky véhitellen
heikkenisivét, se ei tarkoita sita, ettd oikeus omannékéisen ela-
mdén rakentamiseen, osallisuuteen ja osallistumiseen vidhenee
tai pdattyy. Yleensakin on hyva ymmartaa, etta itsenaisyys ei
tarkoita kaikissa toimissa yksin parjaamista vaan itsemaaraamis-
oikeutta omissa asioissa. Itsendisyytta on se, ettd ihminen voi it-
se maaritella, mita haluaa ja miten haluaa olla ja toimia, vaikka
tarvitsisikin paljon toisen ihmisen apua. Seuraavalla sivulla ole-
vaan laatikkoon on koottu CP-vammaisten aikuisten kokemuk-
sia toimintakyvyn heikkenemisesta.
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CP-vammaisten aikuisten kokemuksia
toimintakyvyn heikkenemisesta

 Toimintakykymuutoksien ilmaantuessa tulee keksia ja
hyvdksya kayttoon erilaisia vaihtoehtoisia tapoja toimia
—ne helpottavat arkipaivan askareiden sujumista.

» Huolimatta hektisesta opiskelu- ja tydmaailmasta tee
toimet, tehtavat ja arkiaskareet omassa tahdissasi, jos
mahdollista.

» Eldmadssa on tarkeaa sailyttaa elamailo ja keksia itselle
mielekasta tekemista. Silloin jaksaa pidempaan myos
erilaisten oireiden ja vaivojen kanssa. Tama tarkoittaa
osallistumista omien kiinnostuksenkohteiden mukaisesti,
omien kykyjen rajoissa.

» Ystdvat ja perhe ovat tarkeita voimanlahteita.

 Hyvinvoinnin kannalta on tarkeaa, ettei jaa yksin neljan
seinan sisdlle.

* On jarkevaa saastaa voimiaan itselleen tarkeisiin
asioihin.

Toimintakykymuutosten havaitsemisen vuoksi on hyva esimer-
kiksi kerran vuodessa syventya havainnoimaan omaa toiminta-
kykydan ja verrata sita edellisvuoteen. Kannattaa pohtia, ovat-
ko mm. seuraavat asiat muuttuneet: kavely- tai kelausmatkan
pituus, arkiaskareiden suorittaminen, liikkumiskyky, hengastymi-
nen, siirtyminen paikasta toiseen, fyysinen kunto, tasapaino, tu-
ki- ja lilkkuntaelimien toiminta, lihasvoima ja -kestavyys tai lihas-
kireydet. Samalla on syyta miettid, ovatko fyysiset toimintakyvyn
muutokset vaikuttaneet ystavyyssuhteiden ja muiden ihmissuh-
teiden hoitamiseen tai mielenvirkeyteen ja jos ovat, miten.
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, , Toimitaan niin pitkaan kuin vaan mahollista,
ja aktiivisella osallistumisella voi itelleen
saaha paljon enemman kuin jaaha sinne
neljan seinan sisalle!

- Virpi -

4.1 Liikkumiskyvyn muuttuminen

Kansainvalisissa tutkimuksissa on todettu CP-vammaisten aikuis-
ten liikkkumiskyvyn muuttuvan noin 25-40-vuotiaina. Muutosten
ilmaantuminen ja ilmenemisen ajankohta ovat kuitenkin hyvin
yksildllisia, eika yksittaisen ihmisen liikkumiskyvyn muutoksia
voida tarkoin etukdteen ennustaa. Hyvan liikkumiskyvyn on kui-
tenkin havaittu usein sailyvan hyvana pitkalle tulevaisuuteen.

Liikkumiskyvyn muutosten taustalla vaikuttavat useat tekijat.
Ian myota jokaisen ihmisen asennonhallinta heikkenee. Lisak-
si CP-vammaan liittyy usein idan myo6ta tapahtuvia tuki- ja lii-
kuntaelinten muutoksia, jotka voivat olla luonteeltaan etene-
vid. CP-vammaisen aikuisen lihasjdykkyys voi sekin ajan myota
lisdantya. CP-vammaisilla aikuisilla on havaittu esiintyvan valta-
vaestd6a enemman myés kipua ja uupumusta, jotka osaltaan vai-
kuttavat kykyyn liikkua.

CP-vammaisilla ihmisilla yleisia tuki- ja liikuntaelinten muutoksia
ovat seuraavat: lonkan virheasento ja sijoiltaanmeno, jalkojen
epamuodostumat, polvilumpion sijainti tavallista ylempana (pa-
tella alta), lantion vinous, skolioosi seka selkdrangan rappeutu-
minen ja jaykistymat. Osalla on lapsuuden ja nuoruuden aikana
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4 Terveydentila ja toimintakyky

yritetty leikkauksilla helpottaa lihaskireyksia ja tuki- ja liikunta-
elinten muutoksia.

Lihasjannityksesta aiheutuvat nivelten jaykistymét saattavat ai-
heuttaa tasapaino-ongelmia ja kaatumisia. Kaatumiset ovatkin
yleisia CP-vammaisilla. Useimmat CP-vammaiset aikuiset ovat
kokeneet kaatumisia lapi elamansa, mutta ikdantymisen myo-
td kompastelun ja kaatumisen aiheuttamat terveydelliset riskit
suurenevat. Yksi merkittava syy tdhan on CP-vammaisilla usein
esiintyva osteoporoosi (luukato), jonka vuoksi luunmurtumat
syntyvat tavanomaista herkemmin.

’ ’ Toimintakyky heikkeni aluksi huomaamatta, sitten
romahtaen. Apuvilineet tulivat kuvioihin ensin yksi kerrallaan,
sitten kasoittain joka tarpeeseen.

Pyoratuolin saaminen oli iso juttu. Aluksi se tuli helpottamaan
tyontekoa ja pidemmille kavelymatkoille. Huomasin kuitenkin
pian kuinka hyva oli liikkua tuolilla esim. kaupassa. Ei tarvinnut
vasyneena ihmetellad pystyssa pysymista tai etsia hiki hatussa
seuraavaa levahdyspaikkaa. Liikunnan harrastaminen muuttui.
Saatoin pelata pallopeleja, tanssia yms. mihin ei ennen hitailla
ja kompeldilla jaloilla ollut resursseja ryhtya. Nautin liikkumi-
sesta kaikin tavoin.

Aloin elda huomattavasti stressittomammin ja voimavaroja jai
muuhunkin, kuin pelkkaan kavelyn miettimiseen. Koin olevani

kokonaisempi.

- Heidi -
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Lihasjannitysta voi yrittaa lievittaa kotikonstein. CP-vammaiset ai-
kuiset ovat kokeneet lihasjannityksen lieventyvdn omatoimisen
venyttelyn sekd kuumien tai kylmien kylpyjen avulla. Naiden li-
saksi voi hyodyntaa erilaisia fysio- ja toimintaterapian menetelmia
seka lastahoitoa. Lihasjannitysta voidaan vahentaa myos laakkeil-
13, joista yleisimmat on esitelty sivulla 26 olevassa laatikossa. Kay-
tettdessa ladkehoitoa on tarkea seurata ladkeaineen vaikutusta.

4.2 Kipu ja kivun lievitys

Kipu on yksi yleisimmistd CP-vamman ja ikdantymisen oireista.
Kipu voi olla luonteeltaan akillisesti ilmaantuvaa ja lyhytkes-
toista, uusiutuvaa tai pitkakestoista. Kipu saattaa ilmaantua jo
ennen 30:ta ikdvuotta, ja idn myo6ta kipuoireet mahdollisesti li-
saantyvat, mutta eivat valttamatta. Kansainvalisten tutkimus-
ten mukaan kipua esiintyy 28-84 prosentilla CP-vammaisista
ihmisista. Yleisimmdét kipupaikat ovat nivelissa, rangassa ja li-
haksissa, ja kipuja voi olla useassa paikassa samanaikaisesti. Ki-
pu on yhteydessa pitkaaikaiseen uupumukseen, tyytyvaisyyden
tunteen vahenemiseen ja toimintakyvyn heikkenemiseen.

Kipu voi rajoittaa elamaa paljon, silla sen kielteiset vaikutuk-
set ulottuvat fyysisen toimintakyvyn lisdksi ihmisen mielialaan.
Hoitamaton pitkaan jatkuva kipu saattaa aiheuttaa stressia, ah-
distusta ja masennusta. Kipu voi myds pakottaa muuttamaan
elamantyylid, kuten vahentamaan osallistumista tai tyétunte-
ja, ottamaan kayttdéon apuvalineita tai hankkimaan kotiapua ja
muuta apua. Kipu vaikuttaa myos nukkumiseen ja siten ihmisen
kokonaisvaltaiseen jaksamiseen.
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Lihasjannityksen (spastisuuden) ladkkeellisia hoitokeinoja

Diatsepaami ja muut bentsodiatsepiinit (suun kautta)

vaikuttaa lahes yksinomaan keskushermostoon

pienet pitoisuudet lahinna vahentavat ahdistusta; pitoi-
suuden lisdantyessa ilmaantuvat myos kouristuksia estava
vaikutus, lihaksia rentouttava vaikutus ja rauhoittuminen.

Baklofeeni (suun kautta)

vaikuttaa keskushermostoon

vahentaa tuskallisia koukistaja- ja ojentajalihasspasmeja
seka spontaania nykimakouristusta ja helpottaa siten
likkumista

vasyttaa vahemman kuin esim. diatsepaamihoito.

Titsanidiini (suun kautta)

vaikuttaa keskushermostoon
lievittda kohtalaisesti sentraalista kipua

vahentaa vastusta passiivisille liikkeille, lievittaa spasmeja ja
nykimakouristuksia seka voi lisata tahdonalaista voimaa.

Dantrolene sodium (suun kautta)

vaikuttaa suoraan lihakseen vahentden lihassupistuksen
aikana tuotettua lihasvoimaa

vaikuttaa vain vahan sileisiin lihaksiin ja sydanlihakseen.

Botuliini toksiini (lihakseen injektoitava)

Laake lamauttaa paikallisesti lihaksen, joka on sairaalloisesti
jatkuvassa supistustilassa. Tallaista esiintyy mm. silmaluomis-
sa, kasvojen alueella ja niskan lihaksissa. Ladketta kdytetaan
myos CP-vammaan liittyvan spastisuuden hoitoon.

Ldakari ruiskuttaa laaketta tarkoin valittuihin paikkoihin.
Se alkaa vaikuttaa muutaman pdivan kuluessa, ja vaikutus
kestaa useita viikkoja tai kauemminkin. Hoidon voi tarvit-
taessa uusia.
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Kivun lievitys ei aina vaadi ladkehoitoa, vaan sita voi yrittaa lie-

vittdd myds muilla keinoin. Elama kivun kanssa opettaa usein

kokeilemaan kivun lievitystd mita erilaisimmin keinoin ja opet-

taa ainakin valttdmaan niita toimintatapoja, jotka suoranaisesti
aiheuttavat kipua. Lahtékohtana tulisi kuitenkin olla, etta ihmi-
nen ei joudu kivun vuoksi luopumaan paivittaisten askareiden

tekemisesta. Seuraavaan laatikkoon on koottu ideoita ladkkeet-

tomista tavoista lievittaa kipua.

Ideoita kivun lievitykseen ilman ladkkeita

Kipua voi yrittaa lievittaa lyhyen levon avulla, liikuttamalla
raajoja, venyttelemdlld, hieronnalla, fysioterapian
menetelmilld (kuten sahkéhoito, akupunktio, lampéhoito,
kylmapakkaus, piikkimatto, ultragani). Myos lammin

ilma, saunominen, liikunta, rentoutumisharjoittelu eri
menetelmin (hengitysharjoitukset, musiikki) ja hyva
mieliala voivat auttaa kivun hallinnassa.

Levossa ja yolla esiintyvan seldn, jalkojen tai kdsien kivun
ja saryn lievittamiseksi voi kokeilla selan ja jalkojen tai
kasien tukemista hyvaan asentoon tyynyjen avulla.

Jos lihasjannitys ja kipu on hartia- ja niskaseudulla,
kannattaa tarkastaa tyynyn koko ja malli. Liian iso ja
korkea tyyny voi aiheuttaa lihasjannitysta, tai ainakin se
estaa niskan lihasten rentouden unen aikana ja aiheuttaa
kipua. Myods liian pehmea patja voi aiheuttaa selkavaivoja
ja -kipua.

Kipua lisaavia tekijoita voivat olla mm. ylirasitus,
uupumus, stressi, pitka paikallaan oleminen, liikkunnan
vahyys, masennus, kylma ilma, sisatiloissa kylma veto tai
asunnon kosteus.
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Omia kipujaan ei tule M\.—\

vahatella. Lisaksi akilli-

sesti ilmaantuneen uu- Akillisesti ilmaantuneen
den kivun syy on aina uuden kivun syy
selvitettiva. Jos kipu on aina selvitettava.

kehittyy niin vaikeaksi,

ettd normaalien arki- m
askareiden tekeminen,

tyén suorittaminen tai harrastaminen alkaa tuntua hankalalta,
on aika keskustella kivun lievityksesta terveydenhuollon am-
mattihenkilén kanssa. On hyva opetella tuntemaan oma keho,
minka perusteella pystyy paremmin maarittelemaan, missa ki-
pu on, missa tilanteissa ja milloin se tuntuu, millaista kipu on
ja kuinka kauan se on kestanyt. Tallaisen arvioinnin perusteella
my®ds terveydenhuollon ammattilaisen on helpompi alkaa etsia
kivun syyta. Kivun lievittamisesta ladkkeelld kannattaa keskus-
tella 1ddkarin kanssa. Ladgkehoidon voi myos yhdistaa laakkeet-
tdmiin kivunlievitysmenetelmiin.

4.3 Uupumus ja sen lievittaminen

Uupumus voi ilmeta sekéa fyysisina ettd psyykkisinad oireina.
Fyysiseen uupumukseen kuuluu kokemus lihasvoiman heiken-
tymisestd. Psyykkiseen uupumukseen taas kuuluu heikentynyt
kyky tai halu suorittaa moninaisia tehtavia. Lisaksi uupumus
kuvaa ihmisen kokemaa vasymyksen, heikkouden tai energian
puutteen tunnetta. Uupumusta ennustavat kipu, toimintakyvyn
ja sosiaalisen vuorovaikutuksen rajoittuminen, tyytymattomyys
elamaan seka fyysisen aktiivisuuden puute ja siitd aiheutuva
yleiskunnon heikentyminen.
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Useat CP-vammaiset aikuiset kokevat uupumusta. Erityises-
ti keskivaikeasti liikuntavammaiset aikuiset ovat uupuneempia
kuin lievasti tai vaikeasti liilkkuntavammaiset. Opiskelu- ja ty6-
elama ovat nykyisin varsin pakkotahtista ja yhteiskunnallinen
osallistuminen aikataulutettua, mika rajoittaa mahdollisuutta
valita itselle sopivia lepo- ja tydaikoja. Uupumista voi aiheut-
taa esimerkiksi se, etta yrittda pysya toisten tahdissa, vaikka
oma suoriutuminen olisi hitaampaa kuin toisten. Eldma kay ras-
kaaksi, jos joutuu paivittain sinnittelemaan voimiensa aarirajoil-
la. Voimat eivat riita, jos toimet ja tyét kuormittavat enemman
kuin itsella on voimavaroja.

Psyykkistd uupumista voivat aiheuttaa myds paivittaisen ela-
man rutiinit: avustamisen aikatauluttaminen, kuulluksi tulemi-
sen vaikeus, mielekkdan tekemisen puute, kuljetusten jarjesta-
minen tai ristiriidat ihmissuhteissa. Nama kaikki vievat aikaa ja
energiaa. Joskus yksinkertaisimmista asioista tulee niita kaik-
kein turhauttavimpia. Jos tuntee itsensa uupuneeksi, on tarkeaa
pysahtya pohtimaan, milla tavoin ja milloin uupumus vaikuttaa
elamaan ja kykyyn selviytya paivittaisesta elamasta. Vaikeuttaa-
ko uupumus esimerkiksi itsestd huolehtimista, ystavien tapaa-
mista tai osallistumista erilaisiin menoihin ja harrastuksiin?

Elakdamme elamaa taysilla,
mutta kuitenkin itsedamme ja
hieman voimia saastaen!

- Krisse-
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Uupumusta voi yrittaa lievittaa kotikonstein tarkastelemalla
omia toimintatapojaan ja muuttamalla niita tarvittaessa. Uu-
pumuksen syitd on hyva pohtia myo6s ldheisten ihmisten kans-
sa. Jos uupumus ei kotikonstein mene ohi, kannattaa siita kes-
kustella jonkun sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilén
kanssa.

Fyysiseen uupumukseen voi |6ytya apua esimerkiksi apuvalineis-
ta tai kuntoutuksesta. Psyykkiseen uupumukseen voi saada kes-
kusteluapua muun muassa psykologilta, terveydenhoitajalta tai
sairaanhoitajalta. Seuraavaan on koottu ideoita, joiden avulla
voi yrittdd muuttaa paivittaista elamaa vahemman uuvuttavaksi.

Ideoita uupumuksen helpottamiseen

* Huolehdi riittavésta levosta ja younesta. Al3 jata mieltd askar-
ruttavien asioiden ratkaisemista sankyyn, silla se vaikeuttaa
unen saamista ja mahdollinen unen vahaisyys vaikuttaa vas-
taavasti seuraavan paivan jaksamiseen.

e Unihairiot voivat ilmeta nukahtamisvaikeuksina, tilapaisena
tai pitkaaikaisena unettomuutena, uni-valverytmin hairiéina
tai unen heikkolaatuisuutena. On myas erilaisia elimellisia uni-
hairioita, kuten uniapnea, levottomat jalat, narkolepsia
ja kuorsaaminen. Lisaksi unta voivat hairita monet fyysiset
tilat, kuten jatkuva kipu, vaihdevuodet tai yéllinen virtsaami-
sentarve. Myds henkinen stressi ja masennus voivat aiheuttaa
uniongelmia. Jos unentarvetta ei saa tyydytettya, vaikutukset
nakyvat henkisten toimintojen ja vireyden heikkenemisena,
tyokyvyn alentumisena ja eldmanlaadun huonontumisena
kokonaisuudessaan. Unihadirididen hoito riippuu tilanteesta
ja ongelman laadusta. Jos unihairié heikentaa elamanlaatua
ja aiheuttaa ongelmia, on hyva hakeutua laakariin.
(Unihairiot, www.hus.fi -> Potilaat ja laheiset-> Potilas-
opas->Sairaudet->Eldmanlaatu ja ravinto-> Unihairiét)
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Jos mahdollista, tee asiat omaan tahtiisi valittamatta siita,
miten nopeasti toiset ihmiset asioita tekevat. Jaa tehtavidsi
mahdollisuuksien mukaan muille.

Anna itsellesi aikaa lepoon ja rentoutumiseen!
Vuorottele lepo- ja tydpdivid; nain ehdit toipua tydskentelyn
ja tehtavien tekemisen aiheuttamasta rasituksesta.

Tee elamastasi helpompaa ja vahemman stressaavaa
muuttamalla paivittaisten toimien jarjestysta. Etsi tapoja
selviytya niista asioista, jotka tekevat sinut vasyneeksi siten,
ettd ne tuntuvat vahemman vasyttavilta. Ala tee isoa tyota
tai tehtavaa kerralla, vaan jaa se pienempiin osiin. Harkitse
uusien apukeinojen ja -valineiden kayttoonottamista tai
avun pyytamista.

Tiedosta rajasi ja selvita, mika on likaa ja mika tuntuu
sopivalta. Pida taukoja ja kuuntele kehoasi: jos liikut ja
tunnet itsesi vasyneeksi tai kivuliaaksi uupumuksen vuoksi,
lepaa, vaikka se tarkoittaisi lyhtypylvaaseen nojaamista.

Suunnittele tekemisiasi. Tarkista etukateen asioita kuten
se, onko pyoratuolilla liikkuminen esteeténta, tai pyyda
jotakuta muuta henkiloa tekemaan se.

Ennustamattomia esteita voi aina ilmeta, ja saatat
joutua perumaan tai muuttamaan suunnitelmiasi.
Suunnittele osallistuminen toiselle paivalle.

Suunnittele todellista ajankayttda: mitd teet seuraavan
tunnin, padivan tai viikon aikana. Aikatauluta tapaamiset,
ja varaa aikaa myds vessassa kdynteihin ja venyttely-
taukoihin. Jarjesta riittavasti aikaa kulkemiseen ja
likkumiseen tapaamisten valilla. Suunnittele myés oma
ajankayttosi, kun kaytat apunasi avustajaa.
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4.4 Elaman helpottamista

Yhteiskunnan palvelujarjestelméat tarjoavat eri ika- ja elaman-
vaiheissa elaville CP-vammaisille ihmisille useita arkea helpot-
tavia palveluja. Kannattaa selvittdaa, mitka naista palveluista ja
oikeuksista kuuluvat itselle.

On hyva tietaa, etta tiedonkulku sosiaali- ja terveydenhuol-
lon sekd kuntoutuksen eri tasoilla (erikoissairaanhoito, perus-
terveydenhuolto) ja eri yksikdiden (esim. julkiset ja yksityiset
palveluntarjoajat) valillda on monesti heikko. Lisdksi eri tahot
koordinoivat eri palveluja (mm. kunnan sosiaalitoimi, terveys-
keskus, keskussairaala). Taman vuoksi on syyta perustaa itsel-
le oma kansio, johon voi koota kaikki itsea koskevat asiakirjat
kuten erilaiset paatdkset, ammattihenkildiden kirjoittamat lau-
sunnot, tiedot saadusta hoidosta, ladkityksesta jne. On tarkeaa

olla tietoinen itsed koskevista ja itsesta kirjoitetuista asioista!

Avun saamiseksi on otettava yhteys oman kunnan sosiaali- ja
terveydenhuollon tai kuntoutuksen ammattilaisiin. Yhteyden-
pidon helpottamiseksi kannattaa tallentaa keskeisten ammat-
tilaisten ja yhteistybkumppaneiden puhelinnumerot ja sahko-
postiosoitteet omaan puhelimeen, puhelinmuistioon tai sah-

képostiohjelman yhteystietoihin.

M\—‘\ Ennen yhteydenottoa on hyva kir-

jata itsea varten paperille ne asiat

Ennen yhteydenottoa ja kysymykset, jotka haluaa sel-
on hyva kirjata itsea vittdd ammattihenkilon kanssa.
varten paperille ne asiat Omien havaintojen kertomisen li-
ja kysymykset, jotka saksi niiden kirjaaminen paperille
haluaa selvittaa taustatietoineen auttaa ammat-
ammattihenkilon kanssa. tihenkil6a arvioimaan todellista

toimintakykya seka avun, hoidon

M tai kuntoutuksen tarvetta.
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Apuviélineiden kanssa liikkuvien on hyva selvittda vastaanotto-
ajan varauksen yhteydessa asiointi- ja tutkimustilojen esteett®-
myys ja tutkimuspdydan saavutettavuus. Jos siirtymiset vievat
runsaasti aikaa, kannattaa varata normaalia pidempi vastaan-
otto- tai hoitoaika. Oma avustaja tulee tarvittaessa ottaa mu-
kaan vastaanotolle, jos se suinkin on mahdollista. Jos tarvit-
see apua eikd oma avustaja tai saattaja paase mukaan, on sii-
ta hyva kertoa etukéateen, jotta avustamiseen osataan varautua
hoitopaikassa. Ammattihenkiléiden vastaanotoilla on jarke-
vaa kayttaa tulkkia (puhe-, kirjoitus- tai viittomatulkkia), jotta
saa asiansa varmasti ymmarretyksi. Tietoa tulkkipalveluista (pu-
hetulkit) ja puhetta tukevista apuvalineista 16ytyy osoitteesta
www.papunet.net.

4.4.1 Apuvailineet arjen apuna

Vaikka vamman aiheuttamat haitat ja rajoitukset olisivat tuttu-
ja lapsuudesta saakka ja olisivat aiemmin olleet lievia, voivat toi-
mintarajoitusten aiheuttamat fyysiset ja henkiset rasitukset al-
kaa aikuisuudessa tuntua arjessa entista enemman. Talléin on
hyva miettia, kuinka kuluttavaa elamantapaansa voisi helpottaa.

Jos ja kun toimintakyky heik-
kenee aikuisuudessa, on hy- M\—"\

va hetki pysahtyd pohtimaan,

milloin olisi sopiva aika ottaa Voisivatko apuvaélineet
kayttoon arkea helpottavia va- kulkea arjessa rinnalla,
lineitd. Kun huomaa paivittai- helpottamassa ja
sen elaman muuttuvan - tai jo tekemassa
muuttuneen - vahitellen aina arjesta sujuvampaa?

vain hankalammaksi, kannat-

taa pohtia omaa asennettaan ’W
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sellaisia apuvalineitd kohtaan, jotka tukevat toimintaa ja hel-
pottavat arkiaskareita. Pitdakoé elaman olla vaikeaa, ja taytyy-
ké vamman aiheuttaman haitan vuoksi sinnitella viimeiseen as-
ti ilman apuvalineita? Vai voisivatko apuvalineet kulkea arjessa
rinnalla, helpottamassa ja tekemassa arjesta sujuvampaa?

Joskus voi olla vaikeaa myodntaa, ettd oma toimintakyky on to-
dellakin heikentynyt niin paljon, ettd avuksi tarvitaan jotain
valinetta, laitetta tai toisten ihmisten apua. Kuitenkin sopi-
vien apuvalineiden ja avustajan avulla on usein mahdollista
pidempaan sailyttaa elamassaan toiminnallinen itsenaisyys ja itse-
maaraamisoikeus. Sosiaali- ja terveydenhuollon seka kuntoutuk-
sen ammattilaisten ammattitaitoon kuuluu kyky tunnistaa, mil-
loin CP-vammaisen aikuisen toimintakyvyn heikkenemista voisi
ehkaistd, rasitusta voisi helpottaa ja omatoimisuutta tukea apu-
valineelld. Yleensa asioiden selvittamiseksi ja eteenpain viemisek-
si tarvitaan kuitenkin ensin vammaisen ihmisen oma tahto edis-
taa hyvinvointiaan ja yhteydenotto ammattihenkil6on.

Apuvalineiden kayttédnoton siirtamisen taustalla saattaa olla
pelko ja epavarmuus siita, etta valineiden kayttadminen edistaa
riippuvuutta ja toimintakyvyn heikkenemista edelleen. Siirta-
mispaatdkseen vaikuttaa myos asennoituminen omaan vam-
maisuuteen, silld joidenkin apuvélineiden, kuten kavelykepin,
kuulolaitteen, lukulasien, rollaattorin tai pyératuolin, kaytta-
minen tekee viimeistddn oman vamman kaikille nakyvaksi. Fyy-
sinen apuvaline vaikuttaa yleensa kayttajaansa myoés henkisesti.
Apuvalineiden ja yleensdkin avun kayttéénoton hyvaksymisen
taustalla vaikuttanee kuitenkin useimmiten ja eniten oma asen-
ne ja luonne. Suomessa on korostettu itsendisesti parjaamista,
ja ihmiset haluavat usein tehda kaiken mahdollisimman pitkaan
itse, parjata ilman apua, jolloin ajatus apuvalineen kayttéon-
otosta voi tuntua vaikealta.
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CP-vammaisten ihmisten asenteet ja kokemukset apuvalineista
vaihtelevat yksilosta toiseen. Useat CP-vammaiset aikuiset kui-
tenkin pitdvat apuvalineiden kayttamistd myonteisena asiana,
sillda kokemustensa perusteella he ovat voineet niiden avulla
saastaa toimintakykydan pidempaan kuluttamatta itsedan lop-
puun. Koetaan, ettd apuvalineiden ja avustajan avulla voidaan
elaa paremmin omannakoista elamaa. Silloin aikaa ja voimia jaa
enemman johonkin muuhun kuin selviytymiseen hankaliksi kay-
neistd paivittaisista toimista. Esimerkiksi erilaisilla toimintaa tu-
kevilla valineilla voi vahentaa CP-vamman aiheuttamaa haittaa
ja helpottaa yleiseen ikaantymiseen liittyvia vaikeuksia.

Apuvalineita on kehitetty helpottamaan nakemista, kuulemis-
ta tai suoriutumista eri tehtavista, esimerkiksi kotitoista ja ar-
jen askareista, tyoskentelysta keittidssa, hygienian hoitamises-
ta, pukeutumisesta, vaatehuollosta seka siivoamisesta. Lisak-
si on erilaisia opiskelua ja tyontekoa helpottavia apuvalineita.
Yleensakin sopivilla apuvalineilld on todettu voitavan vahen-
taa vaikeasti liikkuntavammaisten ihmisten arkeen ja tyéhén
liittyvaa uupumusta, vahentaa kipua, edistaa liikkumiskykya
sekd parantaa mahdollisuuksia osallistua. Siten elaméanlaatu
paranee.

Kun ensin on itse varma siita, etta tarvitsee apuvalineen, on
seuraavaksi vakuutettava ammattihenkilét apuvalineen tar-
peellisuudesta ja valttamattomyydesta. Apuvalineet ovat usean
lain mukaan asiakkaalle maksuttomia tai osittain korvattavia.
Kun ladkari on todennut vamman tai toiminnanvajavuuden ai-
heuttavan apuvalinetarpeen, saa apuvalineet yleensa kayttéon
oman kunnan terveyskeskuksen apuvalineyksikosta tai erikois-
sairaanhoidon kautta keskussairaalasta. Turvapuhelimesta,
asumisen apuvalineistd ja asunnon muutostoista vastaa kun-
nan sosiaalitoimi. Apuvalineet kannattaa huoltaa sdannéllises-
ti, silld ne vaikuttavat turvallisuuteen!
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Lue lisda tietoa arkea, toimintaa ja liikkumista
helpottavista ja tukevista apuvalineista

o Arkea helpottavat valineet — Opas ikaihmisille:
Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2005:25.
www.stm.fi/c/document library/get file?folde
rild=28707&name=DLFE-3781.pdf&title=Arkea
helpottavat valineet Opas ikaihmisille fi.pdf

 Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen yllapitama tieto-
kanta apuvalinealan organisaatioista ja palveluista:
www.stakes.fi/apudata

 Osallistu Apuvalinemessuille — ne jarjestetdan joka
toinen vuosi

4.4.2 Avun saamisesta

CP-vammaisen lapsen ja nuoren lahimpia avustajia ovat usein
vanhemmat tai sisarukset. Aikuisuudessa on kuitenkin tarkeas,
ettd oppii pyytamaan ja vastaanottamaan tarvitsemaansa apua
myds perheen ulkopuolisilta ihmisiltd. Kun omatoiminen suo-
riutuminen on hidasta ja vie kohtuuttomasti aikaa ja voimia,
tuo toisen henkildén apu suurta helpotusta elamaan. Esimerkiksi
toimintaterapeutit auttavat arvioimaan avun tarvetta ja suoriu-
tumista paivittaisista toimista. On hyva muistaa, etta jokaisella
on oikeus saada apua silloin, kun ei itse kykene tekemaan arjen
tehtdvia tai jos asumisessa ja arjen osallistumisessa on ongelmia.

Kun toiselta ihmiseltd saatavan avun tarve on suuri, voi henki-
I6kohtaista apua hakea vammaispalvelulain perusteella oman
kunnan sosiaali- tai vammaispalvelutoimistosta. Avustajan tyén
johtamista on hyva harjoitella ja opetella jo nuoruudesta al-
kaen. Tahan ja avustajan tydnantajana toimimiseen saa neuvoja
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ja tukea osoitteesta www.assistentti.info. Koulutusta avustajan
tydnantajana toimimiseen saa Kynnys ry:n Pomokoulutuksesta

(www.kynnys.fi). Avustajan voi valita itse tai kayttad mahdolli-

sesti tarjolla olevien firmojen avustajia.

4.4.3 Ympariston muuttaminen helpommaksi

Oman kodin tulisi olla viihtyisa ja henkilékohtaiset mieltymyk-
set huomioonottava. Lisaksi sen tulisi olla esteetdn ja turvallinen
paikka asua. Esteettomyydelld tarkoitetaan sita, ettd kodissa
on mahdollisuus toimia omasta toimintakyvysta ja sen muutok-
sista huolimatta: se luo mahdollisimman hyvat puitteet liikku-
miselle, kuulemiselle, ndkemiselle, hahmottamiselle ja turval-
lisuudelle. Asumisen turvallisuudella tarkoitetaan tapaturmien
ehkaisya ja tapaturmista kuten kaatumisista johtuvien vammo-
jen lieventamista. Kotitapaturmia voidaan ehkaista tunnista-
malla tavanomaisia vaaratekijoita, poistamalla ymparistosta es-
teitd ja ottamalla kaytté6n toimintaa helpottavia valineita.

Kodin kokonaisvaltaisia muutostéita on helpompi hallita, kun
laaditaan sosiaali- ja terveyspalvelujen yhteinen palvelu- ja kun-
toutussuunnitelma. Esimerkiksi kiintedt muutosty6t ja valineet
kuten tukikahvat, oviaukot, lattiapinnat, luiskat, seindan kiinni-
tetty suihkuistuin jne. ovat sosiaalitoimen asunnon muutosti-
ta. Sen sijaan yksittaiset irralliset valineet ovat terveydenhuol-
lon apuvalineita. Tallaisia ovat mm. sahkdsaatdinen sanky, ko-
rotukset, suihkutuoli, pienapuvalineet.

Tietoa esteettomyydestd, turvallisesta asumisesta ja kotiin
tehtavista muutostoista loytyy Internetista mm. osoitteista

www.aspa.fi
www.esteeton.fi

www.kynnys.fi/ideoita asumiseen
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Kodin toimivuutta ja turvallisuutta lisaavia
tekijoita ja valineita

Valaistus

Huolehdi riittavasta valaistuksesta.

Portaat ja kynnykset

Parhaan tuen antavat molemmilla puolilla portaita olevat
kaiteet.

Askelmien tulee olla luistamattomia; kiinnita tarranauhat
askelman etureunaan.

Valta mattoja portaikossa tai kiinnita ne hyvin.

Poista kynnykset tai luiskaa ne: irtoluiskia on saatavana
valmiina apuvalineina.

Harkitse tarvittaessa porrashissin asentamista
helpottamaan liikkumistasi.

Eteinen, kulkuvaylat, lattiat ja matot

Liukumaton lattiapinta ja kasaantumaton matto vahentdvat
tapaturmavaaraa tultaessa ulkoa sisalle.

Pida kulkuvaylat esteettomina.
Eteis-, keittio-, kylpyhuone- ja saunatiloihin on kehitetty
karheita, luistamattomia lattiamateriaaleja.

Mattojen alle laitettava liukuestekangas pitad ne
paikallaan.

Tukikahvat

Tukikahvoja on saatavilla eri kokoisina ja muotoisina, ja
malleja on runsaasti.

Seinaan tai lattiaan kiinnitettavien tukikahvojen lisaksi on
saatavana kylpyhuone- ja keittiokalusteita, joissa on reuna-
kaide, josta voi pitaa kiinni tydskenneltaessa tai akillisen
huimauksen yhteydessa.
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WC- ja peseytymistilat

» WC-istuinta voi korottaa irrallisella korokerenkaalla, kiinteasti
asennettavalla WC-korokkeella tai jalallisella WC-korottajalla.

 Kasinojat ja tukikahvat helpottavat istuutumista ja ylésnousua.

 Jos pyyhkiminen on hankalaa, WC-istuimelle voi asentaa
huuhtelevan ja kuivaavan istuinrenkaantai istuimen voi korvata
automaattisella, pesevalla ja kuivaavalla WC-istuimella.

* Kylpyammeeseen menoa ja siita poistumista helpottavat
ammeaskelma ja seindan kiinnitettava tukikahva.

» Ammeen pohjaan asetettu ammematto estda liukastumisia.

 Suihkussa kayminen helpottuu, jos istut peseytymisen aikana.
Valmiina on saatavana seka kiintea- etta saddettdvdjalkaisia
suihkujakkaroita ja -tuoleja.

Istuimet

 Turvalliset istuimet ovat tukevarakenteisia, jolloin
keikahtamisen vaaraa ei ole.

» Korkeasta ja kovahkosta tuolista on helpompi nousta ylos
kuin matalasta ja pehmeasta.

» Tukevat kasinojat auttavat istuutumisessa ja ylosnousussa.

* Istuimien korkeutta voidaan nostaa tuolin jalkojen alle
laitettavilla korottajilla, joita on saatavilla kaikenmuotoisiin
tuolinjalkoihin ja sokkelijalkoihin.

Vuoteet

¢ Sangyn korkeuden tulee olla sellainen, etta vuoteeseen
meno ja siita nousu ovat vaivattomia. Korkeutta voidaan
nostaa patjoilla tai jalan alle laitettavilla korotuksilla.

¢ Sangyn laitaan tai viereiseen seindan kiinnitetty tukikahva
auttaa makuulle menoa ja ylésnousua.

 Liukaspintainen aluslakana ja yopuku (silkkisatiininen)
helpottavat kaantymisia ja siirtymisia sangyssa.

(Lahde: Arkea helpottavat valineet — Opas ikdihmisille, www.stm.fi/julkaisut/nayta/_
julkaisu/1066795)
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4.4.4 Valineita ja ideoita liikkumiseen
ja liikkunnan tueksi

Liikkumiskykya, omaa kuntoa, sosiaalisia suhteita, vuorovaiku-
tusta yhteisdssa ja osallisuutta yhteiskunnassa voi yllapitaa ja
edistaa lilkkkumalla eri tavoin. Liikkumista ja kavelemista helpot-
tavia valineitd on olemassa useita, ja ne soveltuvat niin arkeen
kuin eri harrastusmuotoihinkin. Apuvalineita kannattaa kokeil-
la rohkeasti, jos ne pitavat ylla kavelykykya, laajentavat liikku-
misaluetta tai mahdollistavat mielenkiintoiseksi koetun lajin
harrastamisen. Kayttoon otetut liikkumisen apuvalineet helpot-
tavat tasapainoa ja voivat estda kaatumisia.

Liikkumisen apuvalineista kannattaa selvittdaa, mika valine luo-
kitellaan laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineeksi eli mika
oman kunnan terveydenhuollon korvaamaksi apuvalineeksi (ku-
ten erikoiskengat, rollaattori, keppi tai kyynarsauva). Sahkoi-
sid apuvalineita lilkkkumiseen voi saada erikoissairaanhoidosta.

Liikkumista tukeviin tai harrastamisen apuvalineisiin voi hakea
avustusta sosiaalitoimesta (vammaispalvelulaki). Tukea voi saa-

da puolet vdlineen hinnasta maararahojen mukaan. Liikunta-
harrastuksen kokeiluvaiheessa

ja ennen liikunnan tueksi sovel- Mﬂ\—_\
tuvan apuvalineen hankintaa on

mahdollista hyodyntaa joiden- Apuvalineita kannattaa

kin vammaisjarjestdjen tai niiden kokeilla rohkeasti.

kanssa yhteistyota tekevien yrit-

tajien palveluja. Jarjestdista tai M
yrityksista voi vuokrata liikunta-

ja urheiluvalineita tai hankkia koulutettujen vertaisohjaajien tu-

kea ja apua valineiden kokeiluun. Lisaksi jarjestot tarjoavat toi-

mintaa ja jarjestavat tapahtumia ja koulutusta.
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Valineita liikkkumiseen

Hyvat kengat tukevat, mutta eivat purista. lan myota
jalat, esim. varpaat ja nilkat, saattavat muuttua, kun
jalkatera laskeutuu ja levenee. Yksilollinen jalka vaatii
hyvat ja yksilélliset kengat. Tarvittaessa kannattaa kokeilla
tukipohjallisia, korotuksia tai erikoiskenkia.

Liukkailla keleilld on hyva kayttaa liukuesteita.
Myos lonkkasuojuksella tai -housuilla voi ehkaista
kaatumisen aiheuttamia lonkkamurtumia.

Selan tukiliivilla tai polvituella voi helpottaa liikkumistaan
ja vahentaa kipuja.

Sauvakavelyssa sauvat antavat tukea lievaan tasapainon
heikkouteen tai epavarmaan liikkumiseen.

Kavelykepista saa tukea lievaan tasapainon heikkouteen
tai ajoittaiseen liikkkumisen epavarmuuteen. Keppeja on
olemassa metallisina ja puisina, oikea- ja vasenkatising,
kokoon taitettavina ja pituussaddettavina. Lisavarusteina
ovat jaapiikki, rannelenkki, kepinpidike ja lamppu.
Rollaattori (pyorilla kulkeva kavelyteline) antaa tukea kave-
lyyn. Varusteisiin kuuluvat kahvajarrut, ja lisdvarusteina ovat
tavarakori ja levahdysistuin. Olemassa on useita kokoja ja
malleja, kuten auton tavaratilaan mahtuva kokoon taittuva
malli. Rollaattoria, pydratuolia tai muita apuvalineita voi
kayttaa valilla vaihtoehtoisesti itsenaisen kavelyn ohella.

Jos kaksi-, kolmi- tai nelipyoraisella polkupyéralla
polkeminen kay raskaaksi tai aiheuttaa kipuja, ovat
sahkoavusteinen polkupyora tai kolmipyérdinen sahkdmopo
hyvia vaihtoehtoja. Jos tasapaino heikkenee, suojakyparan
kayttaminen on suositeltavaa.

Lisaa tietoa liikkumisen valineista ja organisaatioista,
joista niita voi hankkia, saa osoitteista
http://www.stm.fi/c/document library/get file?fo
Iderld=28707&name=DLFE-3781.pdf&title=Arkea
helpottavat valineet Opas ikaihmisille fi.pdf

http://info.stakes.fi/apuvalineet/fi/apudata
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Jokaisen tulee huolehtia ja ottaa vastuuta toimintakyvyn yllapi-
tamisesta ja sailyttamisesta omien edellytysten ja voimavarojen
mukaisesti. Yleisten ja yhtalaisten liikuntaohjeiden antaminen
CP-vammaisille ihmisille on mahdotonta ja turhaa, koska yksi-
I6lliset erot ovat suuret. Tarkeintd on toiminnan ja liikkumisen
saannollisyys. Kannattaa kokeilla kaikkea ja yrittaa sailyttaa po-
sitiivinen asenne, vaikka vastoinkaymisiakin tulee. Liikkumisen
tulisi tapahtua omaan tahtiin, omien rajojen mukaisesti ja omaa
kehoa kuunnellen. Liiallinen liikkkuminen ja lilkkunta on sekin
haitaksi. Toimintakyvysta huolehtimiseen kuuluu my®os riittavas-
ta levosta huolehtiminen. Jos ihminen ei nuku tarpeeksi, han on
uupunut, ja se vaikuttaa toimintakykyyn ja energiatasoon.
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Fyysisen aktiivisuuden on havaittu kulkevan usein kasi kadessa
hyvan mielialan kanssa. Fyysinen toiminta eri muodoissaan ko-
hentaa mielialaa, ja hyva mieliala taas antaa liséa energiaa toi-
mia, liikkua ja osallistua. Vastaavasti véahaisen liikunnan harras-
tamisen tai liikkkumisen seurauksena yleiskunto heikkenee, mika
saattaa aiheuttaa uupumusta, lihasjaykkyytta ja siitd johtuvaa
kipua. Liikkuminen on myds mukavaa toisten seurassa. Seuraa-
van sivun laatikkoon on koottu ideoita toiminta- ja liikkkumisky-
vyn omaehtoiseen edistdmiseen. Sivun 46 laatikossa kuvataan
CP-vammaisten aikuisten kayttamia keinoja omaehtoisesti ylla-
pitaa ja edistaa toimintakykyaan.
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Ideoita toiminta- ja lilkkkumiskyvyn
omaehtoiseen edistamiseen

Mieti, millainen toiminta tai liikuntalaji tuntuu
kiinnostavalta. Sopiva liikuntamuoto on se, jota tekee
mieluiten. Jos sen tekeminen vaikeutuu, kannattaa ottaa
tueksi erilaisia valineita.

Yhdessa liikkuminen on mukavampaa. Osallistua voi oman
paikkakunnan liikuntaryhmiin. Kannattaa selvittaa, mika
ryhma olisi itselle sopivan haastava. Ryhmia jarjestavat
mm. kaupungin liikuntatoimi, urheiluseurat ja yhdistykset.
Selvitd omalla paikkakunnallasi jarjestettdvat sovelletut ja
esteettomat liikunta- ja harrastusmahdollisuudet.

Kokeile rohkeasti uutta lajia! Jos olet epavarma uuden
lajin sopivuudesta ja turvallisuudesta sinulle, kysy neuvoa
esim. liikunnanohjaajalta, fysioterapeutilta tai laakarilta.

Tee liikkumisesta ja liikunnasta helppoa ja hauskaa, ja

esimerkiksi

— kuuntele samalla musiikkia

— liiku yhdessa ystavasi kanssa

— suunnittele tietty aika paivasta tai viikosta harjoittelulle

— harjoittele lyhyissa, fyysisesti mahdollisissa ajan-
jaksoissa.

Muista liikkua ja harrastaa liikuntaa omaan tahtiisi, omien
rajojesi mukaisesti! Kuuntele kehoasi ja mieltasi! Sopivat
varusteet, apuvalineet ja jalkineet seka tukihenkil6 tai
avustaja auttavat myos liikuntaharrastuksessa.

Jos jokin liikuntamuoto kay raskaaksi, kannattaa etsia
itselle vdhemman rasittava liikkuntatapa.
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CP-vammaisten aikuisten kayttamia keinoja omaehtoiseen
toimintakyvyn yllapitamiseen ja edistamiseen

e pdivittaisten askareiden tekeminen mahdollisimman
itsenaisesti

* seisomisharjoitteet

 tasapainoharjoitteet (ks. ohjeita www.ktl.fi/
attachments/taty/ikina/oppaan _liitteet/liite13.pdf)

 arkipaivan liikkunta (kauppaan kaveleminen, rappusten
kavely hissin kayton sijaan)

* puutarhaty6t, mokkeily

e soutaminen ja kalastus

o kavely (sauvakavely) ja ulkoilu apuvalineiden kanssa
tai ilman

 luonnossa liikkuminen, marjastus, sienestys

 kotivoimistelu, joustavuusharjoittelu ja venyttely
aamulla tai illalla

e pyoraily

* ratsastus

* uiminen, vesijuoksu, vesipyoraily, vesivoimistelu
* taiji, (laite)pilates

* kuntosali, kuntonyrkkeily

 sulkapallo, golf, pingis

» kelkkahiihto, kelkkalaskettelu.

Linkkeja

Suositukset CP-vammaisen aikuisen oman fyysisen kunnon
kohottamiseen ja yllapitamiseen -opinnayte. www.cp-portaali.fi

Liikuntaa liikkujille — soveltaen sopivaksi.
www.cp-liitto.fi/files/760/liikuntaa 080109 low.pdf

Suomen Vammaisurheilu ja -likunta VAU ry, www.vammaisurheilu.fi
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4.5 Ravitsemukseen liittyvia kysymyksia

4.5.1 Riittavan energian saanti

CP-vammaisten ihmisten ravitsemuksen ja energian saanti on tar-
keaa arvioida yksildllisesti. Yleisista ravitsemussuosituksista saa
suuntaviivoja oman taysipainoisen ja terveellisen ruokavalion
suunnittelun pohjaksi.

Osa CP-vammaisista ihmisista ei koskaan kykene kavelemaan.
Véhdéinen liikkuminen tai liikkkumiskyvyttomyys vahentaa yksi-
I6n energiantarvetta verrattuna kavelevaan tai aktiivisesti liik-
kuvaan henkilé6én. Jos syd enemman kuin kuluttaa, tuloksena
muodostuu helposti ylimaaraisia kiloja, jotka voivat johtaa yli-
painoisuuteen ja lihavuuteen. Ylipainoisuus lisda merkittavasti
riskid sairastua moniin sairauksiin, vaikeuttaa edelleen liikku-
mista ja omatoimista suoriutumista seka aiheuttaa mm. polvien
nivelrikkoa.
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Toisaalta CP-vammaisen aikuisen, jolla on vaikeita pakkoliik-
keita ja lihasjaykkyyttd, energiankulutus ja sen tarve voivat ol-
la suurempia kuin henkildn, jolla naita oireita ei ole. Lisaksi CP-
vammaisen aikuisen energiankulutusta lisda energiaa kuluttava
liikkumistapa, joka aiheutuu lihasjaykkyydestd, alaraajojen vir-
heasennoista ja nivelten jaykistymisestd. Yhden arvion mukaan
CP-vammaiset ihmiset joutuvat kayttdamaan liikkuessaan kolmes-
ta viiteen kertaa enemman energiaa kuin vammattomat ihmiset.
Jos energiansaanti on tall6in vahaisempaa kuin sen kulutus edel-
lyttaisi, vaarana on heikko ravitsemustila ja aliravitsemus.

Aliravitsemus on terveydellinen riski, silla se voi heikentaa yksi-
I6n immuunipuolustuskykya ja altistaa infektioille. CP-vammais-
ten ihmisten aliravitsemuksen riskia voivat lisata paan, suun ja
nielun alueen lihasjaykkyydet, ruoan pureskelemiseen ja niele-
miseen liittyvat ongelmat, mahansisallén nousu ruokatorveen
ja siihen liittyva oksentelu, suun terveys, ikdantyminen seka
yleensakin riippuvuus toisten avusta. Naita kasitelldan tarkem-
min seuraavaksi.

Nielemiseen ja pureskelemiseen liittyvat ongelmat voivat vaih-
della lievasta vaikeaan, mutta ne tulee aina tutkia ja ottaa vaka-
vasti. Nielemisongelmat lisdavat suuresti riskia vetda ruokaa tai
juomaa henkitorveen (aspiraatio), mikd pahimmillaan voi joh-
taa uusiutuviin keuhkokuumeisiin, etenkin vaikeavammaisilla
ihmisilla. CP-vammaisilla ihmisilla nielemisen ja pureskelemisen
vaikeuksia aiheuttavat yleensa suun alueen motoriset hairiét.
Lisaksi syljen runsas erittyminen tai ian myoéta heikentyva syl-
jen eritys taikka syljen koostumuksen muuttuminen voivat han-
kaloittaa nielemista. Jotkin l1ddkkeet vaikuttavat syljen erityk-
seen, joten kannattaa selvittaa ladkarilta, onko jokin tallainen
ladke kaytossa. Tarvittaessa voi kokeilla apteekissa ilman resep-
tia myytavaa keinosylked, joka saattaa helpottaa nielemista.
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Nielemisongelmat vaikuttavat M\——\

oleellisesti siihen, missa muo-

dossa ruoan voi nauttia. Ruo- Ruokaa soseutettaessa
kaa voi tarvittaessa soseuttaa. on tarkeaa huolehtia,
Tall6in pystytaan samalla huo- etta ruoan ulkonako
lehtimaan riittavasta energian- lautasella on miellyttava,
saannista. Ruokaa soseutetta- silla se vaikuttaa
essa on tarkeaa huolehtia, etta oleellisesti ruokahaluun.

ruoan ulkonaké lautasella on

miellyttava, silla se vaikuttaa M
oleellisesti ruokahaluun. Niele-

misen helpottamiseksi suositeltavin ruokailuasento on istuma-
asento. Lisaksi istuma-asento ehkaisee mahan sisdllén nousua
ruokatorveen, mihin myds liittyy riski vetda juoma ja ruoka hen-
kitorveen. Mahan sisallén takaisinvuoto saattaa aiheuttaa hei-
kentyneen ravitsemustilan lisdksi kipua, ruokatorvitulehduksen,

mahatulehduksen ja vatsahaavan. Tietyt laakkeet, kuten tuleh-
duskipuldakkeet ja epilepsiakohtausten estolaakitys, voivat pa-
hentaa vaivoja.

Internet-linkkeja ravitsemusta
kasitteleville sivustoille

1. Valtion ravitsemusneuvottelukunta
http://www.evira.fi/portal/vrn/fi/

Yksityiskohtaista tietoa suomalaisten ravitsemussuosituksista,
elintarvikkeiden turvallisuudesta, kansanravitsemusongelmista
ja ravintolaskentaohjelmia.

2. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Fineli
Fineli, www.fineli.fi/index.php?lang=fi

Tietoa Suomessa kaytettavien elintarvikkeiden ravintoaine-
koostumuksesta.
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Ikddntymisen myota ihmisen kehon koostumus muuttuu, rasva-
kudoksen suhteellinen osuus lisdantyy ja perusaineenvaihdunta
hidastuu. Nailld muutoksilla on yhteys ravitsemustilaan. Lisaksi
ian myota ihnminen tavallisesti lilkkkuu vahemman, mika vahen-
taa tarvittavan energian maaraa. lkaantyneen ihmisen ravitse-
muksen suurin paradoksi on se, etta lihavanakin han voi olla ali-
ravittu. Runsaan rasvakudoksen alla saattaa olla vaikeaa lihas-
katoa, joka heikentda toimintakykya. Ravitsemustilan heikke-
neminen ja pitkdaikainen laakitys voivat pienentaa luun tiheyt-
ta (osteopenia), mika lisdd luunmurtumien riskia kaatumisen
yhteydessa. Vahittainen laihtuminen johtaa lihaskatoon ja sita
kautta lihasvoiman heikentymiseen, vaikeutuvaan kehonhallin-
taan, kaatumis- ja murtumisriskiin seka toiminnanvajeisiin.

Linkki terveyskirjastoon

www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti

Terveyskirjasto tuo luotettavan, riippumattoman ja ajantasaisen
tiedon terveydesta ja sairauksista jokaisen suomalaisen ulottuville.

4.5.2 Suun ja hampaiden terveys

Suun ja hampaiden terveytta heikentaa se, ettad ian myota ham-
paiston rakenne ja yleinen terveys heikkenevat seka tuotetun
syljen maara vahenee. Suun ja hampaiden epapuhtauden takia
muodostuu plakkia, hengitys voi olla pahanhajuista, ikenet ja
suu saattavat tulehtua ja hampaat mahdollisesti menetetaan
varhain. Hampaiden kunto, hampaattomuus ja kivut suussa taas
vaikuttavat siihen, missd muodossa ravinto voidaan nauttia ja
silhen, pystytdanko ravintoa nauttimaan energiatarpeen vaati-
ma maara. Seuraavan sivun laatikkoon on keratty ideoita suun
terveydesta huolehtimiseen.
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Ideoita suun terveydesta huolehtimiseen

* Huolehdi hyvasta suun ja hampaiden puhtaudesta, ja pyyda
tarvittaessa apua. Kay saannollisesti, vuoden tai kahden
vuoden valein, tai tarvittaessa hammashygienistin luona
tarkistuttamassa hampaittesi ja suusi limakalvojen kunto.
Hammashygienisti varaa tarvittaessa ajan hammasladkarille.

» \Varatessasi aikaa hammashoitolaan kysy, onko heilla
kaytossa niskatuella varustettua hoitotuolia. Niskatuki
voi auttaa ldytamdan asennon, jossa voit olla rentona.

* Pyyda ennen hammashoidon aloittamista, etta valilla
pidetdan pienia taukoja, jolloin voit rentoutua
(esim. tasata hengitysta tai purkaa pakkoliikkeita).

* Puuduttaminen saattaa helpottaa hampaanporaus-
tilannetta: hoidosta tulee kivutonta, jolloin se aiheuttaa
vahemman jannitysta ja pakkoliikkeita.

» Omasta avustajasta saattaa olla apua hoitotilanteessa,
esimerkiksi pakkoliikkeiden hillinnassa.

» Hammashoito nukutuksen aikana on nykyaikainen
vaihtoehto ja joskus paras vaihtoehto.

4.5.3 Ummetuksen hoito

Kun istuu paljon, on tarkeaa syéda oikein. Vahainen liikkumi-
nen, pitkdaikainen paikallaanolo tai lilkkumiskyvyttémyys voi-
vat aiheuttaa ummetusta. Liikkumisen ja liikkunnan avulla ma-
hansisdinen paine vaihtelee, mika edistaa ulostemassan liikku-
mista suolessa. Toinen yleinen ummetuksen syy on ulostemassan
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koveneminen, mika johtuu vahaisesta nesteen nauttimisesta tai
vahakuituisesta ruokavaliosta (vaaleat leivat, makeat leivonnai-
set, sokeri, pasta). Myds vahainen ruoan ja juoman nauttiminen
pienentadd ulostemassan maaraa, mika johtaa helposti umme-
tukseen.

Monet sairaudet (kuten kilpirauhasen vajaatoiminta, diabetes ja
masennus) ja osa kipu-, masennus- ja verenpainelaakkeista voi-
vat aiheuttaa ummetusta. Ummetus kannattaa hoitaa mahdol-
lisimman nopeasti, silla pitkdan jatkuneena ja hoitamattoma-
na se voi aiheuttaa mm. perdapukamia, perdaukon haavaumia
ja virtsankarkailua. Sdédnnéllinen ja kiireetdn vessassa kdyminen
on tarkeaa! Seuraavan sivun laatikkoon on koottu ideoita um-
metuksen itsehoitoon.
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Ideoita ummetuksen itsehoitoon

Mene vessaan silloin, kun siihen on tarve. Ummetus voi
olla seurausta pidattamisesta, kun suoli oppii tyhjentymaan
harvoin.

Al panttaa nesteiden juomista silla perusteella, ettd sinun

ei tarvitsisi kayda WC:ssa niin usein. Vahainen pdivittdinen
nestemdara aiheuttaa ummetuksen ohella muitakin
epamiellyttavia oireita, kuten paansarkya ja vasymysta.

Suolta on mahdollista aktivoida esimerkiksi seuraavanlaisella
harjoituksella: varaa saannollisesti aikaa rauhalliseen vessassa
istumiseen. Viisi minuuttia paivassa aamiaisen tai muun aterian
jalkeen opettaa suolta takaisin saannélliseen toimintaan.

Jannitys, kiire, stressi ja mieliala vaikuttavat ruoansulatukseen.

Suositusten mukaan aikuisen olisi hyva saada paivittaisesta
ravinnosta kuituja 25-35 grammaa. Kuitenkin kuitujen
sydminen ilman riittavaa vedenjuontia voi jopa pahentaa
ummetusta. Kuitupitoisia ruoka-aineita ovat seuraavat:

— Kasvikunnan tuotteet (marjat, hedelmat, salaatit,
kasvikset, juurekset) ja (runsaskuituiset) leivat, puuro-
hiutaleet ja murot.

—Vehnadleseet ovat hyvin runsaskuituisia;
niissa on 39 g kuituja/100 g.

—Vehnanalkioissa kuituja on 14 g/100 g. Yhdesta kahteen
ruokalusikallista alkioita tai leseita paivassa edistaa suolen
hyvinvointia.

— Pellavansiemenissa kuituja on 28 g/100 g. Ne sisaltavat
my0ds suolen toimintaa edistavaa lima-ainetta. Pellavan-
siemenia voi sy6da vedessa liotettuina. Lisaksi ne sopivat
leivontaan.

Luumut kiihdyttavat suolen toimintaa.

Tee, banaani, juusto ja mustikka kovettavat vatsaa.

Ummetusta voi hoitaa myds erilaisilla apteekin

itsehoitoladkkeilld, jotka ovat vaikutustavoiltaan hieman

erilaisia. Laakkeet 1) pehmentavat suolen sisaltoa,

2) lisdavat suolen sisaltéa tai 3) aktivoivat suolen liiketta.
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4.5.4 Péihteet

Alkoholilla saatetaan yrittad vahentaa lihasjaykkyytta, pakko-
liikkeita, kipuja tai lieventaa Moron refleksia eli saikahdyksesta
aiheutuvia tahattoman voimakkaita sapsahdyksia. Kuitenkin
alkoholin kayttamiseen ldakkeena liittyy monia riski- ja vaara-
tekijoita, jotka on hyva tiedostaa: runsas kaytto lisada tasapai-
novaikeuksia, tapaturmariskia, sairastavuutta ja pahentaa mo-
nien sairauksien oireita. Oikeaa alkoholin annosteluohjetta ei
ole olemassa, joten kannattaa pysya kohtuudessa.

Alkoholi ei sovi yhteen kaikkien ladkeaineiden kanssa, ja sik-
si on hyva aina selvittaa, voiko oman laadkkeen kanssa kayttaa
alkoholia. Alkoholi saattaa joko voimistaa tai heikentaa ladke-
aineen tehoa. Lisaksi kaytetyn alkoholin maara vaikuttaa ta-
man yhteisvaikutuksen voimakkuuteen. Keskushermostoon vai-
kuttavien ladkkeiden kayttajien ei tulisi nauttia alkoholia lain-
kaan, koska yhteiskaytt6 lisdd merkittavasti onnettomuusriskia.
Keskushermostoon vaikuttavien lddkeaineiden (joita kdytetaan
mm. lihasjaykkyyden hoitoon tarkoitetuissa laakkeissa) ja alko-
holin yhteisvaikutukset voivat vaihdella ja olla arvaamattomia.
Myos tavanomaisten tulehduskipuladkkeiden — kuten ibupro-
feenin (esim. Burana, lbusal, Ibumax) tai ketoprofeenin (esim.
Ketorin, Orudis) ja alkoholin yhteiskdytté voi arsyttdd mahaa.
Parasetamolin (esim. Panadol, Para-Tabs) ja alkoholin yhteis-
kayttd aiheuttaa huomattavan maksavaurioiden riskin.

Alkoholismi on sairaus, johon jokaisella on oikeus hakea apua.
Nykyisin paihdepalvelutilojen saavutettavuuteen on kiinnitet-
ty enemman huomiota samoin kuin siihen, etta itsen, laheisten
ja ammattilaisten olisi helpompi tunnistaa ajoissa vammaisen
ihmisen alkoholin liikakayttd ja puuttua siihen. Puhelinapua ja
neuvoja alkoholinkdytdn lopettamiseen saa AA:n auttavasta
puhelimesta (puh. 040 84 84 000).
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Alkoholin lisaksi huumeet ja muut pédihteet voivat tarjota het-
kellisen irtioton todellisuudesta, mutta pidemman paalle paih-
teidenkayto6lld ei paranneta elamanlaatua. Liika paihteiden-
kaytté heikentdad oman eldman hallintaa ja vaikuttaa kielteises-
ti ihmissuhteisiin. Vaarana on oman syrjaytymisen lisédminen.

Tupakointi on yleisin estettavissa oleva kuolleisuuden syy. Riip-
puvuus tupakasta on moniulotteista, ja siina yhdistyvat kemialli-
nen nikotiiniriippuvuus, henkinen ja sosiaalinen riippuvuus seka
tapariippuvuus. Lopettaminen vie yleensa aikaa ja vaatii ponnis-
teluja, silla kyseessa on itselle keskeisten elintapojen muuttami-
nen. Tupakoinnin lopettaminen kuitenkin kannattaa aina.

Linkkeja

Lisaa tietoa alkoholin ja ladkkeiden yhteisvaikutuksista 16ytyy mm.
www.apteekit.net

www.poliklinikka.fi

www.paihdelinkki.fi

Lisaa luotettavaa tietoa alkoholista loytyy Internetista mm.
www.thl.fi

www.paihdelinkki.fi
www.alko.fi/alkoholijaterveys

Sininauhaliiton VAPA-projekti on koonnut tietoa vammaisten
ihmisten paihdepalveluista Internet-osoitteessa
http://www.vapa.info

Lisaa tietoa tupakoinnin lopettamisesta I6ytyy mm. osoitteista
www. thl.fi

www.paihdelinkki.fi

www.kaypahoito.fi (Tupakasta vieroitus)
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4.6 Pidatyskyvyttomyys ja siihen
vaikuttaminen

Virtsankarkailu eli virtsainkontinenssi on merkittava hygieeni-
nen, sosiaalinen ja yhteiskunnallinen terveysongelma. Joka vii-
des aikuinen nainen karsii virtsankarkailusta, ja vaiva lisdan-
tyy idan myota. CP-vammaisista aikuisista 18-33 prosentilla on
havaittu virtsankarkailua. Hidas tai vaikea liikkkuminen saattaa
pahentaa vaivaa, silla se vaikeuttaa ehtimista ajoissa WC:hen
ja vaatii parempaa pidattelykykya. Kiirehtiminen WC:hen taas
saattaa aiheuttaa tapaturmaisen kaatumisen. Virtsankarkailu
voi rajoittaa ja hankaloittaa eldmaa suurestikin, silla kulkureitit
joutuu miettimaan sen mukaan, mista l1oytyy esteettémia WC-
tiloja.

Naisten virtsankarkailu voidaan jakaa kolmeen paatyyppiin.
Ponnistusvirtsankarkailussa, joka on yleisin virtsankarkailun

tyyppi, virtsa karkaa valittdémasti ponnistuksen, yskimisen tai
nostamisen yhteydessa. Pakkovirtsankarkailussa henkildlle tu-
lee pakottava tarve virtsata

M\—-\ ennen kuin virtsa karkaa. Se-

kamuotoisessa virtsankarkai-

Olisi ensisijaisen tarkeaa lussa on seka ponnistukseen
ottaa virtsankarkailu liittyvaa virtsankarkailua etta
rohkeasti esille niin pakkotunnetta. Virtsapakko-
laheisten ihmisten kuin oireet ovat yleisempia van-
ladkarinkin kanssa. hemmilla naisilla. Virtsankar-

kailun tavallisin muoto mie-

m hilla on pakkovirtsankarkailu.

Se voi liittyd virtsatietukok-

seen, kuten eturauhasen liikakasvuun, neurologisiin sairauksiin

(esim. aivohalvauksen jalkitilassa) tai Parkinsonin tautiin. Joskus
selittavaa tekijaa ei loydy.
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Virtsankarkailun yleisia tilapaisia aiheuttajia ovat mm. virtsa-
tietulehdus, 1aakityksen sivuvaikutus, lisdantynyt virtsaneritys
(joka aiheutuu esimerkiksi lisédntyneesta juomisesta tai diabe-
teksesta), rajoittunut liikkuminen ja ummetus.

Virtsankarkailun alkuselvittely ja hoito (konservatiivinen hoito)
aloitetaan yleensa perusterveydenhuollossa. Hoito perustuu
laakarin tekemaan diagnoosiin. Virtsankarkailun hoitomuo-
dot voidaan jakaa ladkkeelliseen hoitoon, kirurgiseen hoitoon,
elintapamuutoksiin ja fysioterapiaan. Lantiopohjalihasten har-
joittelu on virtsankarkailun kaytetyin fysioterapeuttinen hoito-
muoto, ja sitd myds suositellaan kdytettavaksi ensisijaisena hoi-
tomuotona, myds ikaantyville naisille.

Vaikka virtsankarkailu on yleista, se pyritddn usein salaamaan
niin omaisilta kuin hoitohenkilékunnaltakin siihen liittyvien
masennuksen ja hapean tuntemusten vuoksi. Kuitenkin oli-
si ensisijaisen tarkeaa ottaa asia rohkeasti esille niin [aheisten
ihmisten kuin laakarinkin kanssa. Virtsankarkailu ei ole 1aake-
tieteellisesti vakava ongelma, mutta se vaikeuttaa arkea, tyén-
tekoa ja harrastamista. Pahimmillaan virtsankarkailu johtaa
eristaytymiseen.

Virtsankarkailuvaivaa voi yrittda helpottaa kotikonstein. Sivun

58 laatikkoon on koottu tietoa virtsankarkailuun vaikuttavista
tekijoista ja ideoita vaivojen omaehtoiseksi vahentamiseksi.
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Tietoa virtsankarkailuun vaikuttavista tekijoista ja
ideoita vaivojen omaehtoiseksi vahentamiseksi

* Ylipaino on itsendinen naisten virtsankarkailun riskitekija.
Kohtalaisen ylipainoisilla naisilla painonpudotus saattaa
helpottaa virtsankarkailun oireita. Aktiivinen lilkunnan
harrastaminen edesauttaa painonhallintaa.

» Yska aiheuttaa vatsaontelon paineen nousua, ja siksi jatku-
vaa yskaa sairastavilla naisilla on enemman virtsankarkailua.
Valttamalla yskaa aiheuttavia tekijoitd, kuten tupakointia,
voi todennakadisesti vahentaa virtsankarkailua.

 Jotkin ruoka-aineet arsyttavat virtsarakkoa. Ndita ovat
kofeiini, alkoholi, hiilihappopitoiset juomat, kahvi ja tee,
suklaa, sitrushedelmat, tomaatti seka happamat hedelma-
mehut.

* Virtsankarkailun hoitoon on olemassa useita erilaisia
sairaanhoitotarvikkeita ja -valineita, jotka valitaan yksilélli-
sesti huomioiden virtsankarkailun vaikeusaste, asumisolot,
sosiaaliset olosuhteet ja kyky kayttaa apuvalineita. Tallaisia
tarvikkeita ovat mm. erikokoiset kertakayttosuojat, vuoteen-
suojat, kertakayttoiset katetrit ja kestokatetrit, kondomi-
urinaalit (kondomi, joka rullataan peniksen paalle), virtsa-
pullot, alusastiat seka WC:ssa kaytettavat apuvalineet,
kuten istuinkoroke ja kasituet.

Ulosteen karkailulla eli ulosteinkontinenssilla tarkoitetaan il-
mavaivoja seka loysan tai kiintedn ulosteen pidatyskyvyttomyyt-
ta. Syita ulosteen karkailuun voi olla useita, kuten lantiopoh-
jan tai sulkijalihaksen taikka selka- tai niskaytimen vauriot, leik-
kausten jalkitilat taikka vaikea ummetus. Ulosteen karkailu voi
lisdantya idn myo6ta ja lisata toiminnallista avuntarvetta.
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Ulosteen karkailun itsehoitona voi alkuun kokeilla ruokavalion
muuttamista kuitupitoisemmaksi, jos karkaava uloste on I6ysaa.
Kuidut sitovat ylimaaraista nestetta suolistosta, ja ndin ongelma
voi lievittya jonkin verran. Virtsankarkailun hoidossa kadytetyn
lantiopohjalihasten toiminnallisen harjoittelun avulla voidaan
parantaa myo6s ulosteen karkailua. Jo kahdesta kolmeen kuu-
kauden lihasharjoittelu parantaa pidatyskykya. Lisaksi erilaiset
apuvalineet, kuten vaipat ja anaalitamponit, helpottavat vaivan
kanssa elamista. Jos nama itsehoitomenetelmat eivat auta tai
vaiva on pitkittynyt, on hyva selvittaa sen syy. Yleensa tarkem-
mat tutkimukset toteutetaan erikoissairaanhoidossa, jossa on
myos kaytdssa useita hoitomahdollisuuksia.

Linkkeja

Lisaa tietoa naisten virtsankarkailusta ja sen hoidosta

[6ytyy Kaypa hoito -suosituksen potilasversiosta osoitteesta
www.kaypahoito.fi (Naisten virtsankarkailu).

Suositus sisaltaa ohjeet omatoimiseen virtsarakon kouluttamiseen ja
lantiopohjan lihasten omatoimiseen harjoitteluun. Voit kysya neuvoa
my0s laakarilta tai fysioterapeutilta.

Omaa virtsankarkailuvaivaa ja sen aiheuttamaa haittaa voi arvioida
vastaamalla kahden testin (Erottelupistelomake ja Haitta-astelomake)
kysymyksiin, jotka l6ytyvat osoitteesta www.kaypahoito.fi/
web/kh/suositukset/naytaartikkeli/tunnut/khp00063.
Testien tulokset voi esittaa laakarille keskustelun aloittamisen
helpottamiseksi.
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5 Positiivisen mielialan sailyttdminen elamanmuutoksissa

- N "

5 Positiivisen mielialan
sailyttaminen
elamanmuutoksissa

MUUTOKSET JA HAASTEET KUULUVAT jokaisen eldméén. Pien-
ten ja suurten muutosten merkitys vaihtelee tilanteittain ja yk-
siloittain persoonallisuuden mukaan. Muutosten saama paino-
arvo ja kyky sopeutua muutokseen voi vaihtua samankin yksilén
kohdalla elamantilanteen muuttuessa esimerkiksi tyéttomyy-
den tai sairastumisen vuoksi. Ihmisen kykyyn selviytyd muu-
toksista vaikuttavat fyysisten ja sosiaalisten voimavarojen, ku-
ten laheisten ja ystavien olemassaolon, lisaksi hdanen henkiset
voimavaransa. Niihin kuuluvat muun muassa persoonallisuus
(esimerkiksi positiivinen elamanasenne, huumorintaju ja sisuk-
kuus), itsetuntemus ja itsearvostus, stressinhallintakeinot, mie-
lekds elama, muistot, vakaumus, eldaméanarvot ja rakkaus. Kai-
killa ihmisilla tulisi olla joku, jonka kanssa jakaa elamantilantei-
siin ja -muutoksiin liittyvia tunteita ja ajatuksia. llman tukea on
vaarana alakulo, masennus ja sosiaalinen eristaytyneisyys, mika
johtaa helposti yksinaisyyden kokemiseen.

Eldamanmuutokset voivat olla mydnteisia kuten uusi ihmissuh-
de, opiskelupaikka, uusi harrastus, tuloksellinen kuntoutus tai
terveydentilan pysyminen ennallaan. Joskus elamanmuutok-
sia pidetaan ahdistavina, jos niihin liittyy jonkinlaista menet-
tamista, jonkin kauden loppumista ja toisen vaiheen aloitta-
mista. Tallaisia elaman muutos- ja siirtymavaiheita ovat esimer-
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kiksi asumistavan ja -paikan muuttuminen, koulutusvaiheesta
toiseen siirtyminen, tyéelaman aloittaminen, ty6ttomaksi jaa-
minen, ystavyys- tai parisuhteessa tapahtuva muutos, pitka-
aikainen tyottomyys, elakkeel-

le siirtyminen, laheisen ihmi- M\——\

sen sairastaminen tai kuolema

taikka oma sairastaminen se- Tarkeinta on yrittaa jaksaa
ka terveyden ja toimintakyvyn sdilyttaa elamanilo ja
heikentyminen. Vaikeista ela- usko parempaan huomiseen.
manmuutoksista selvidminen Ja arvostaa sita,
kuitenkin kohentaa itsetun- mita edelleen on jaljella.

toa, edistaa itsetuntemusta ja

vahvistaa sosiaalisia elaman- m

taitoja.

CP-vamma on yksi ihmisen ominaisuus, joka on kulkenut mu-
kana lapsuudesta alkaen. Eldminen vamman kanssa voi tuoda
mukanaan enemman haasteita, mutta myos rikkauksia. Kaik-
kien elamaan kuuluu asioiden pohdinta ja valintojen tekemi-
nen, mutta CP-vamman kanssa arjessa selviytyminen voi vaatia

normaalia enemman aikaa, asioiden etukateen suunnittelua ja
toteuttamista henkilokohtaisesti mukautetuin tavoin seka fyy-
sistd ponnistelua. Tama saattaa ajan myo6ta alkaa tuntua stres-
saavalta ja ahdistavalta. Stressi ja ahdistus kuuluvat lahes jo-
kaisen elamaan lyhytaikaisina sen jossain vaiheessa, ja niilla on
tarkea tehtava toimia halytysmerkkina siita, etta jokin asia ela-
massa vaatisi muutosta tai korjaamista. Kuitenkin jos arki muut-
tuu jatkuvaksi henkisesti uuvuttavaksi ja ylivoimaiselta tuntu-
vaksi tehtavaksi, kannattaa hakea ulkopuolista apua tai neuvo-
ja. Esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseilla on mahdollisuus
pohtia naitd oman elaman kysymyksia ja haasteita. Myds kun-
toutuskurssi voi tarjota tarvittavan henkireidn ja katkon arkeen.
Siella voi ammattilaisten ja toisten kuntoutujien kanssa paneu-
tua omaa mielta askarruttaviin kysymyksiin.
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Positiivisen mielialan sailyttdminen kielteisiksi ja ahdistavik-
si koetuissa elamantilanteissa tai -muutoksissa ei ole helppoa,
etenkin jos on aivan yksin. Tarkeinta on yrittaa jaksaa sailyttaa
eldmanilo ja usko parempaan huomiseen. Ja arvostaa sitd, mita
edelleen on jaljella.

Tunteet ovat oleellinen ja tirked osa ihmiselamaa ja ihmisyytta.
Tunteet kertovat ihmiselle, miten han voi ja onko han tyytyvai-
nen eldmaansa kulloisenakin hetkena. Joskus vallitsevalle tun-
teelle, kuten alakulolle, ei I6ydy yhta tai yhtaan selkeaa ja selit-
tavaa tekijaa.

Jokaisella ihmisellda on hyvia ja huonoja paivia. Mielialojen pai-
vittdinen ja viikoittainen vaihtelu voi olla suurtakin, ja siihen
vaikuttavat osaltaan ihmisen persoona ja luonteenpiirteet. Osa
ihmisistda kokee pienetkin vastoinkdymiset vahvalla tunnela-
tauksella, ja osalla jo vuodenaika vaikuttaa suuresti mielialaan.
On hyva olla tietoinen persoonallisista luonteenpiirteistaan ja
tunnistaa, mista saa iloa ja onnistumisen kokemuksia. Lisaksi on
tarkeaa tiedostaa oma tapansa kohdata vastoinkaymisia ja mie-
lialansa vaihtelu naissa tilanteissa.

Kielteisten ja ahdistavien tunteiden kasitteleminen yksin voi tun-
tua kohtuuttoman raskaalta ja mahdottomalta vaatimukselta.
Jokaisella ihmisella tulisikin olla ainakin yksi luotettava ihminen,
jolle kertoa tunteistaan ja mielialastaan, niin myonteisesta kuin
kielteisestakin. Tunteiden sisalla pitdaminen johtaa helposti niiden
patoutumiseen, mika voi aiheuttaa erilaisia fyysisia tai psyykkisia
oireita. Koska kaikilla tallaista luotettavaa ihmissuhdetta ei kui-
tenkaan ole olemassa, joskus on tarpeellista hakea keskustelu-
apua turvalliseksi koetulta ammattilaiselta, esimerkiksi psykolo-
gilta tai sairaanhoitajalta. Tarkeinta on, ettd ihminen tuntee tul-
leensa kuulluksi. Alakuloista mielialaa voi yrittda helpottaa itse
esimerkiksi sivun 63 laatikossa olevien ideoiden avulla.
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Alakuloista mielialaa voi yrittdaa helpottaa itse

Olennainen asia elamassa eteenpain katsomisen kannalta
on se, yrittadko jattaa taakseen kohdatut vastoinkaymiset vai
jaako rampimaan niihin. Vastoinkdymiset kannattaa kasitella
lapi ja surra ne, mutta sen jalkeen ne kannattaa unohtaa ja
yrittaa katsoa positiivisesti eteenpain.

Kannattaa kokeilla positiivista itselle puhumista, jossa
keskitytdan omiin vahvuuksiin, kykyihin ja muihin positiivisiin
ominaisuuksiin. Jokainen kykenee ja menestyy monissa
asioissa. Positiivisen mielialan merkitys nakyy esim. siing,
etta kipua ei niin huomaa, jos on hyva mieli.

Huumorintajun sdilyttaminen on tarkeaa, silla sita tarvitaan
eldaman yl3- ja alamaissa.

Itkeminen on vapauttava kokemus ja lievittaa alakuloa.

Avioeroon ja laheisen ihmisen kuolemaan liittyvaan suruun
on mahdollista saada apua mm. seurakunnalta.

Omaan tai laheisen ihmisen vakavan sairauden aiheutta-
maan suruun saa apua esim. eri potilasjarjestojen kautta.

Musiikki antaa voimaa kohdata vaikeuksia: se lohduttaa ja
antaa energiaa.

Luonnossa liikkuminen tai luonnon katseleminen antavat
voimaa.

Asioiden kirjaaminen muistiin tekee nakyvaksi asiat, jotka
vaikuttavat mielialaan positiivisesti ja negatiivisesti.

On tarkeaa huolehtia saanndllisen elamanrytmin
sdilyttamisesta ja kaikille tarkeista perustarpeista kuten
unesta, ravinnosta ja hyvista ihmissuhteista.

Osallistuminen erilaisille matkoille, retkille, kursseille, lomille
tai tilaisuuksiin virkistaa henkisesti.

Likunnalla on todettu olevan useita positiivisia vaikutuksia
mielenterveyteen. Liikunnan on havaittu kohentavan mieli-
alaa, parantavan itsetuntemusta ja itsearvostusta seka lie-
vittdvan masennusta ja ahdistusta. Enemman tietoa saa op-
paasta Liikunta ja mielenterveys osoitteesta www.mtkl.fi.

http://www.apua.info/fi-Fl/
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Jos mieliala jatkuu alavireisena ja alakuloisena pitkaan vaikeut-
taen arjesta selviamista, kannattaa hakea apua. Tall6in voi olla
kyse sairaudesta, depressiosta eli masennuksesta. Vaikeavam-
maisilla ihmisillda on mahdollisuus hakea Kansaneldkelaitoksen
rahoittamaa yksilé- tai ryhmapsykoterapiaa, jota saa yleensa
melko hyvin. Tarve psykoterapiaan kannattaa kirjata kuntou-
tussuunnitelmaan. Muut kuin vaikeavammaiset henkilét voivat
hakeutua oman kunnan terveydenhuollon palveluihin psyykki-
sen hoito- ja terapiatarpeen selvittdmiseksi.

Vuosittain viisi suomalaista sadasta karsii masennuksesta. Si-
ta voi esiintya tasaisesti eri ikavaiheissa jo murrosiasta alkaen.
Kuitenkin naisilla masennus on ldhes kaksi kertaa yleisempaa
kuin miehilla. Toistuvien ja vaikeiden masennustilojen taustalla
on mahdollisesti perinndllinen alttius tai kuormittava elaman-
muutos, pitkdaikainen psykososiaalinen stressi, laheisen ihmis-
suhteen puute tai sairastuminen. Esimerkiksi suuret menetykset
saattavat masentaa, mutta tavallisesti ihminen selviytyy pahim-
man yli muutamassa kuukaudessa.

Hoitoa vaativaan masennukseen kuuluvia oireita ovat seuraa-
vat: mieli on maassa suurimman osan aikaa, kiinnostus tai mie-
lihyva katoaa asioista, jotka ennen tuottivat iloa, voimavarat
tuntuvat véahentyneen ja olo on poikkeuksellisen vasynyt. Usein
masentuneen ihmisen itseluottamus ja omanarvontunto ovat
vahentyneet, ja han karsii perusteettomista ja kohtuuttomista
itsesyytoksista. Masentuneella ihmisella saattaa lisaksi olla tois-
tuvia kuolema- tai itsemurha-ajatuksia. Masennukseen kuuluvia
oireita voivat lisaksi olla keskittymis- ja nukkumisvaikeudet seka
ruokahalun muutos, joka ilmenee lihomisena tai laihtumisena.
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Masennuksen hoitoon on olemassa monia vaihtoehtoja, jotka
maaraytyvat yksilollisesti masennuksen vaikeusasteen ja ihmisen
elamantilanteen mukaan. Masennuksen hoidossa voidaan kayttaa
psykoterapiaa ja ladkehoitoa joko yhdessa tai erikseen. Lisaksi jot-
kut ihmiset hydtyvat sahkohoidosta tai kirkasvalohoidosta. Saan-
nollisesta lilkkunnasta akuuttihoidon tukena saattaa olla apua,
mutta se ei korvaa masennuksen muuta hoitoa. Masennuksesta
I6ytyy lisda luotettavaa tietoa osoitteesta www.kaypahoito.fi.

Sivun 66 laatikkoon on koottu térkeaa tietoa masennuksesta ja
sen hoitamisesta. Hae ajoissa apua!
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Tietoa masennuksesta ja sen hoitamisesta

Suojaa itseasi masennusoireilta terveellisten elintapojen
avulla, kuten liikkumalla kohtuullisesti ja valttamalla likaa
tyotaakkaa, humalajuomista ja liiallista alkoholin kayttoa.

Masennusta voidaan hoitaa monin keinoin; mita
aikaisemmin hakeutuu hoitoon, sita nopeammin
paraneminen |ahtee kayntiin.

Jos masennusjakso iskee avioliiton kriisitilanteessa,
parisuhdeterapiasta voi olla apua.

Valtaosa masennuspotilaista on mahdollista hoitaa
perusterveydenhuollossa.

Arkieldmassa selviytymista haittaavat tai itsemurha-
ajatuksia aiheuttavat masennusoireet ovat kiireellinen
syy varata aika laakarille.

ltsemurha-ajatuksista tulee puhua rohkeasti laakarille.
Apua loytyy, vaikka itsesta voi tuntua, ettei mitaan ole
tehtdvissa. Masennus ei ole ihmisen omaa syyta.

Jos laheinen muuttuu aloitekyvyttomaksi, ei jaksa keskittya
mihinkaan, nukkuu huonosti, laihtuu tai lihoo ja menettaa
kiinnostuksensa aikaisemmin tarkeilta tuntuneisiin asioihin,
tulee hdnen kanssaan keskustella laakariin menosta. Ellei
|dheinen itse saa tilatuksi vastaanottoaikaa, tulee se tehda
hanen puolestaan ja varmistaa, etta han menee laakariin.

Joskus ladkityksen ja psykoterapiankaan yhdistelma ei auta
vaikeasti masentunutta. Nukutuksessa annettava sahkéhoito
on nykyaan tehokasta ja turvallista. Se tuo avun nopeasti.
(Lahde: www.kaypahoito.fi)
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6 Ilhmissuhteet ja
vuorovaikutus

6.1 Suhteet toisiin ihmisiin

HYVAT IHMISSUHTEET OVAT TARKEA eldmin voimavara. lh-
missuhteiden tehtdvana on auttaa selviytymaan arjessa, ja ne
tuovat eldamaan merkityksellisyytta. Jokaisen ihmisen ihmissuh-
deverkosto ja yhteiséllinen toimintakyky kehittyy yksildlliseksi
elaméanaikaisten kokemusten, yhteiskunnallisten sidosten, so-
siaalisten suhteiden, oman eldmantavan ja omien valintojen
mukaan.

Uusien ihmisten kohtaaminen jannittaa yleensa kaikkia, mut-
ta CP-vamma voi tuoda vield enemman haasteita ensitapaami-
seen ja ensivaikutelman luomiseen. Joillakin ihmisilla voi olla
vain vahan tietoa vammaisuudesta, tai heilla saattaa olla en-
nakkokasityksid vammaisista ihmisista, mika vaikuttaa heidan
kayttaytymiseensa. Yleensa pelko vastaantulijan katseessa hei-
jastaa hanen omaa pelkoaan joutumisesta vammaisen ihmisen
asemaan. Jotkut CP-vammaiset ovat voineet kokea jonkinlais-
ta kiusaamista esimerkiksi kouluaikanaan. Nama ikavat muistot
eivat helposti pyyhkiydy pois, mutta huonoihin kokemuksiin ei
kannata kapertya ja jdada niiden vuoksi yksin. On hyva etsia ta-
poja ja tilaisuuksia, joissa voi luoda ja yllapitaa suhteita toisiin
ihmisiin.
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W\ Tarkeinta ihmisten kohtaamises-

sa on tuoda oma persoona esiin

Tarkeinta ihmisten CP-vamman takaa. Pitkaaikai-
kohtaamisessa on nen kokemus vamman kanssa
tuoda oma persoona esiin elamisestd auttaa l6ytamaan
CP-vamman takaa. omia persoonallisia keinoja hel-

pottaa vuorovaikutusta ja mur-

M taa jaita ihmisten mielessa. Ko-

’ W kemukset erilaisten ihmisten

kohtaamisesta antavat usein

varmuutta, jota tarvitaan esittaytymisessa ja yhdenvertaisessa
osallistumisessa.

Tasavertaisissa ihmissuhteissa on oleellista, etta saa tuotua julki
omat ajatuksensa ja mielipiteensa. Taman varmistamiseksi kan-
nattaa tarvittaessa hakea avuksi puhetulkki tai kayttda puhetta
tukevia apuvalineita. Niiden tarkoituksena on helpottaa vas-
taanottajaa ymmartamaan tarkoitettu viesti oikein. Avain-
kysymyksena vuorovaikutuksessa on itsensa hyvaksyminen ja
sen myodta omana itsend oleminen seka toisen huomioiminen.
Kun on jokseenkin sinut itsensa kanssa, pystyy ratkomaan eteen
tulevia pulmia ja saamaan sanomansa parhaiten perille.

Ihmisten valisiin suhteisiin voi liittya mita erilaisimpia ristiriitoja,
jotka kaikki eivat luonnollisestikaan aiheudu vammasta. Vam-
ma voi kuitenkin tuoda ihmissuhteisiin jannitteita ja haasteita,
joiden ratkominen ei aina ole yksinkertaista ja helppoa. Ihmis-
suhteiden tasa-arvoisuus, vallankaytto suhteessa tai esimerkik-
si avun pyytaminen tai vastaanottaminen ovat asioita, jotka jo-
kaisessa ihmissuhteessa tulisi ratkaista molempien hyvaksymalla
tavalla. Tarkeintd on muistaa, etta kaikilla ihmisilld on yhtalai-
nen ihmisarvo.
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Yhteiskunnalliset asenteet erilaisuutta ja vammaisuutta koh-
taan ovat viime vuosikymmenien aikana ylipddnsa muuttuneet
hyvaksyvimmiksi ja vammaisten ihmisten yhteiskunnallinen
osallistuminen on lisdantynyt. Tastéd huolimatta osa vammaisis-
ta tormaa edelleenkin varaukselliseen, jopa negatiivisesti asen-
noituneeseen kayttdaytymiseen jossain vaiheessa elamaansa, mi-
hin on hyva varautua. Yleensa asenteellisen ajattelun taustalla
on kyseisen ihmisen tietamattémyys vammaisuudesta ja sen syn-
nyttdma oma epavarmuus siitda, miten tulisi kayttaytya ja miten
huomioida ja suhtautua vammaiseen ihmiseen "oikein”. Kiel-
teisten kohtaamisten ja kokemusten kasittelyyn voi saada hyvaa
tukea keskusteluista sellaisten ihmisten kanssa, jotka ovat ela-
massdaan kokeneet samanlaisia asioita. Keskusteluissa voi pystya
nostamaan esiin ja jakamaan itselle tuttuja sanattomiakin koke-

muksia ja talla tavoin voimaantua vertaisuuden kokemuksesta.
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6.2 Perhe ja ldheiset ihmiset

Lapsuudenajan perhe, vanhemmat ja sisarukset perheineen,
kuuluvat useimman ihmisen laheisimpaan vuorovaikutusverkos-
toon ja on enemman tai vahemman eldman ja arjen tukena ja
turvana. Lapsuuden perheen ihmisten vaikutus elamaan vaihte-
lee oman ikdkauden ja elamantilanteen mukaan, mutta yleensa
nama ihmissuhteet ovat eldaman pisimpia ihmissuhteita, joissa
jaetaan eldma iloineen ja suruineen.

Nuoruus on ihmiseldmassa se ikavaihe, johon kuuluu itsenais-
tyminen omista vanhemmista. Jos vanhemmat ovat tottuneita
avustamaan kotona edelleen asuvaa aikuistunutta CP-vammais-
ta lastaan ja huolehtimaan hanen asioistaan, voi itsenaistymis-
vaihe viivastya ja siirtya pitkalle aikuisuuteen. Osalla CP-vam-
maisista aikuisista itsendistymisvaihe jaa osittain tai kokonaan
toteutumatta tai on hyvin myrskyisa. Asuminen vanhempien
kanssa ei kuitenkaan poissulje mahdollisuutta tehda itsenaisia
ja vastuullisia paatoksia.

CP-vammaiset aikuiset pitavat merkittavana rikkautena konk-
reettista osallistumista laheistensa arkeen ja siina lasna olemis-
ta. Laheisilta toivotaan kannustusta ja rohkaisua oman elaman
rakentamiseen. Toisaalta on hyva muistaa, etta itsekin voi antaa
tukea ja olla kuulijana laheisille heidan tarpeidensa mukaan.

Samalla kun itse ikaantyy, ikddntyvat myés omat vanhemmat
ja sisarukset. Lapsuudenaikaiset huolenpitosuhteet saattavat
kdantya ajan myo6ta toisinpain, ja mydés CP-vammainen aikui-
nen voi toimia ikdantyneiden vanhempiensa asioiden hoitajana,
huoltajana tai omaishoitajana. Vastavuoroisuuteen ja elaman
kiertokulkuun kuuluu, ettd moni haluaa vuorostaan huoleh-
tia omien ikaantyvien vanhempiensa hyvinvoinnista. lkdanty-
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misen my6ta omien vanhempien menettamisen pelko saattaa
ahdistaa. Toisaalta elaman rajallisuuden muistaminen voi aut-
taa nauttimaan laheisistd ihmisisté vaikeinakin hetkind. Oman
ja laheisten elaman paattymisen ymmartaminen ja hyvaksymi-
nen on kaikkien eteen tuleva kysymys ja kokemus, joka usein
halutaan unohtaa ja josta puhumista turhaan véltellaan.

Perheen ja sukulaissuhteiden lisaksi tai niiden sijaan omassa
arjessa merkityksellisiksi muodostuvat usein ystavyyssuhteet.
On tarkea tiedostaa, etta ystavyyssuhde ja esimerkiksi asumi-
seen liittyva avustamissuhde ovat lahtékohdiltaan taysin erilai-
sia ihmissuhteita ja ne on hyva pitaa erillaan toisistaan.

Ystavien maarad tarkedmpad A\ s g N S

on ystavyyssuhteiden laatu. Hy-

va ystava hyvaksyy toisen juuri Hyva ystava
sellaisena kuin han on eika py- hyvaksyy toisen juuri
ri muuttamaan tata mieleisek- sellaisena kuin han on.

seen. Lisaksi ystavyyssuhteessa

on tarkeaa sen vastavuoroisuus, _ommems®™ g™ W N, 4
molemminpuolinen antaminen.

Joskus voi olla vaikea loytaa

ystavaa, ja joskus taas on vaikea yllapitaa vanhoja ystavyys-
suhteita elamantilanteiden muuttuessa. Esimerkiksi jossain ela-
manvaiheessa tydssa tai koulussa jaksaminen, kuntoutus ja eri
ammatti-ihmisten tapaaminen saattaa vieda niin paljon aikaa

ja voimavaroja, etteivat jaljelle jadneet voimavarat enaa rii-
ta yhteydenpitoon ystavien kanssa. Jos yhteydenpito on ollut
pitkaan tauolla, saattaa ensimmainen yhteydenotto vanhaan
hyvaankin ystavaan tuntua hankalalta. Hyvan ystavan kerran
I6ydyttya kannattaa hanestad kuitenkin pitaa kiinni ja tehda
itse ensimmainen aloite ystavyssuhteen jatkamiseksi.
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6.3 Yksindisyys

Yksinadisyys on ihmisen henkildkohtainen kokemus. Se ei ole sa-
ma kuin ulkopuolisten havaitsema sosiaalinen eristaytyneisyys,
silla ihminen voi olla yksin olematta yksinainen ja tuntea itsensa
yksindiseksi suuressa ihmisjoukossa. Yksindisyytta leimaa yksilon
oma kokemus eristyneisyydesta, ja siihen liitetaan monia kiel-
teisia tunteita kuten masentuneisuutta, ahdistuneisuutta, ika-
vystymistd, surua seka tyhjyyden ja hylatyksi tulemisen tunnet-
ta. Eristaytyneisyys sen sijaan on yksin olemista ilman yksinaisyy-
den kokemusta, ja se voi olla toivottua ja positiivisesti koettua
ja johtaa itsetietoisuuden lisddntymiseen. Inminen saattaa elaa
muista eristdaytyneesti huonojen ihmissuhteiden takia, vapaa-
ehtoisesta tahdostaan, torjuvan persoonallisen ominaisuutensa
takia tai vaikkapa tyéttdémyyden tahden. Eristaytyminen voi olla
fyysista tai henkista.

Useat tekijat voivat aiheuttaa yksindisyyden tai johtaa siihen.
Esimerkiksi tydottomyys tai elakkeelle siirtyminen vievat ihmisen
entisen tydyhteison ulkopuolelle. Avioero tai laheisen ihmisen
kuolema poistaa yhteyden ihmiseen ja saattaa johtaa yksinai-
syyteen. Yksindisyys vaikuttaa usein mielialaan, mika voi estaa
uusien ihmisten tapaamista. Vaikea-asteinen vamma, kommu-
nikointihdiriét ja avustajan tai sopivien apuvalineiden puute
saattavat hankaloittaa CP-vammaisten ihmisten osallistumista
ja uusien vuorovaikutussuhteiden solmimista. Konkreettinen
kyvyttdémyys paasta kotoa ulos ja kayttaa julkisia kulkuvalinei-
ta aiheuttavat eristaytyneisyyttd, mika voi johtaa yksinaisyyden
kokemukseen. Lisaksi ian myota terveyden ja toimintakyvyn
moninaiset heikkenemismuutokset saattavat johtaa yksinaisyy-
teen. Seuraavalla sivulla olevaan laatikkoon on koottu ideoita
yksinaisyyden tunteen helpottamiseksi.
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Jos koet itsesi yksindiseksi

Kerro yksindisyyden tunteestasi jollekin luottamallesi ihmiselle;
ala pida sita sisallasi.

Yritd suunnitella tapoja, jotka antavat sinulle mahdollisuuksia
tavata ihmisia, ettet joutuisi olemaan yksindinen. Lahde ulos
ja toteuta suunnitelmasi!

Uusia ihmisia voi tavata arjen tilanteissa ja paikoissa,

esim. asiointien yhteydessa, koulussa, ty6ssa, harrastuksissa,
elokuvissa, teatterissa, konserteissa, taidendyttelyissa,
tansseissa, yhdistyksissa tai matkoilla. Ks. lisdd Mielen-
terveyden keskusliiton nettisivuilta www.mtkl.fi.

SPR:11& on oma ystavapalvelu, jonka valityksella voi
etsia uutta ystavaa. http://www.oleystava.fi

Yhteyden yllapitaminen ystaviin on helppoa ja edullista
Internetin avulla. Lisaksi kommunikointihairiot jaavat taka-
alalle sahkdisessa yhteydenpidossa.

Internetista voit [0ytaa myos uusia ystavia. Monia ystavyys-
suhteita on luotu pelkdstaan Internetin valityksella. Talléin
ajatukset ovat kohdanneet ja keskustelijat ovat kokeneet
sielunveljeytta. lhminen sanoo usein kirjoittaessaan enemman
ja syvallisempia asioita kuin puhuessaan. Lisaksi asioiden il-
maiseminen on joskus helpompaa silloin, kun ei nae toista. Vir-
tuaalimaailma voi olla kuin hyva ystava, mutta se saattaa myos
viedd mukanaan niin, etta sen rooli elamassa kasvaa suhteet-
toman suureksi. Aina on myés mahdollista harkita tapaamisen
ehdottamista ja tuoda ndin virtuaalimaailman ystavia todelli-
seenkin maailmaan. Koska Internetin kautta solmittuja ysta-
vyyssuhteita pidetaan ylla pelkastaan sahkaéisesti, kannattaa
muistaa, ettet voi olla tdysin varma ystavasi henkilollisyydesta.

Lemmikkieldimen hoivaaminen antaa mahdollisuuden
huolehtia jostakusta. Lemmikit tarjoavat seuraa ja voivat
auttaa rauhoittumaan stressaavissa elamanvaiheissa.

Vertaistukea ja apua on mahdollista hakea myds Internetin
kautta sielld toimivasta kriisikeskuksesta www.tukinet.net.
Tukea ja apua voi hakea myds kaantymalla ammattihenkilén
puoleen.
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Jotta yksinaisyydesta on mahdollista pyrkia pois, ihmisen on
ensin tunnistettava asiantila ja sen jalkeen haluttava vaikuttaa
tilanteeseen aloitteellisesti. On hyva miettia, mitka asiat estéa-
vat tapaamasta muita ihmisia ja miten naita esteita voisi pois-
taa. Ihmissuhteiden hankkiminen ja ylldpitaminen vaatii myos
omaa aloitteellisuutta ja aktiivisuutta pitda yhteytta ja kehittaa
edelleen molemminpuolista ihmissuhdetta.

6.4 Parisuhde

Iso osa ihmisista elda ainakin osan elamastaan yksin, mutta use-
at haaveilevat |6ytavansa jossain vaiheessa elamaansa kumppa-
nin, jonka kanssa voisi solmia tasavertaisen parisuhteen, nauttia
molemmin puolin tyydyttavasta intiimista ldheisyydesta ja pe-
rustaa perheen jalkikasvuineen. Kaikki eivat kuitenkaan suin-
kaan haaveile sitoutumisesta pitkdan, ehka elamanmittaiseen
parisuhteeseen yhden ja saman ihmisen kanssa, vaan he halua-
vat tavata ja tutustua mahdollisimman moneen mielenkiintoi-
seen henkil66n elamansa aikana. Joskus tuleva elamankump-
pani saattaa kavella vastaan kadulla silloin, kun sitd vahiten on
osannut odottaa, ja joskus “sitd oikeaa” ei tunnu Idytyvan pit-
kajannitteisesta etsimisesta huolimatta.

Jokaisella on oikeus etsia kumppani, solmia parisuhde ja perus-
taa oma perhe, johon mahdollisesti liittyy myés vanhemmuus
omille lapsille. CP-vamma ei ole perinnéllinen, eikd se sindnsa
vaikuta lasten saamiseen. Elaman merkityksellisyys voi toisaalta
I6ytya my®&s sisarusten lasten hyvinvoinnista huolehtimisesta ta-
din, seddn tai kummin roolissa.

Yhteistda useimmille parisuhteesta haaveileville tai sellaisessa

jo elaville lienee se, ettd suhteelta haetaan molemminpuolis-
ta arvostusta, hyvaksyntaa ja laheisyytta. Toimivan parisuhteen
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lahtékohtana on oman itsensd hyvdksyminen: jos ei hyvaksy
omia puutteitaan, rajoitteitaan ja vammaisuuttaan, niita on
vaikea hyvaksya toisessakaan ihmisessa.

6.5 Seksuaalisuus

Ihmisen seksuaalisuus on perustarve, johon kuuluvat hellyys,
aistillisuus, laheisyys ja avoimuus. Lisaksi siihen liittyvat yhteen-
kuulumisen, kontaktin, turvallisuuden ja seka fyysisen etta psyyk-
kisen tyydytyksen tarpeet. Jokaisella

ihmisellad on oikeus naiden tunteiden M-\"\

kokemiseen ja tarpeiden toteuttami-

seen. Seksuaalisuuden tarve vaihte- Ihmisen seksuaalisuus on
lee yksildllisesti ja samallakin yksil&l- perustarve, johon kuuluvat
14 eri ika- ja eldamanvaiheissa. Kuiten- hellyys, aistillisuus,
kaan esimerkiksi ika ei vaikuta siten, ldheisyys ja avoimuus.

ettd seksuaaliset tarpeet paattyvat,

vaikkakin tarpeiden tyydyttamisen ’_’M

muodot saattavat vaihtua.

Seksuaalinen terveys on voimavara, jota voidaan kayttaa yleisen
terveyden edistamiseen, elamanlaadun kohottamiseen ja myon-
teisten kokemusten hankkimiseen. Seksuaalinen hyvinvointi on
osa terveytta ja tuottaa positiivisia elamyksia. Seksuaalisuus on
ihmisten laheisyyden ulottuvuus, jonka tulisi luonnostaan olla

molemminpuolisen nautinnon, ilon ja leikkimielen savyttamaa.

Vamma tai sairaus saattaa vaikeuttaa seksuaalisuuden ilmen-
tamista ja toteuttamista, mutta se ei havita tatd perustarvetta.
CP-vamma voi vaikeuttaa jo lapsuudesta alkaen mahdolli-
suuksia saada oleellista tietoa sukupuolirooleista, muodostaa
henkilékohtainen kehonkuva ja osallistua sosiaalisiin vuoro-
vaikutussuhteisiin. Seksuaalinen kehittyminen saattaa aiheut-
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taa hammennystd, joka yhdistettyna tietamattémyyteen saat-
taa aikuisuudessa muuttua entistd ongelmallisemmaksi ja ilme-
ta seksuaalisena toimintakyvyttdmyytena.

M\"\ CP-vammassa kasien ja jalkojen liik-

kuvuus on yleensa jonkin verran ra-

Vamma tai sairaus saattaa joittunutta. Rajoitteet, lihasjannitys ja
vaikeuttaa seksuaalisuuden virheasennot voivat vaikeuttaa sopi-
ilmentamista ja toteuttamista, van itsetyydytys- tai yhdyntdasennon
mutta se ei havita [6ytamista. Itselle sopivan ja turvalli-

tata perustarvetta. sen asennon ja liikeradan léytaminen

saattaa vaatia kokeilemista ja vinkke-
M ja, seksivalineiden etsimista, tyynyja,
oppimista ja joskus avustamista. Sek-
suaalinen kiihottuneisuus voi lisata lihasjaykkyytta, jolloin joita-
kin tunteja ennen yhdyntaa otetusta spastisuuslaakityksesta voi
olla apua. Orgasmilla sen sijaan saattaa olla rentouttava ja lihas-
jannitysta laukaiseva ja helpottava vaikutus.

CP-vamman liitannaishairidista nako-, kuulo- ja puhehairiét voi-
vat aiheuttaa eriasteisia kommunikointiongelmia, jotka saatta-
vat vaikeuttaa omien tunteiden ilmaisemista ja vastaanottamis-
ta sekd vuorovaikutusta kumppanin kanssa. Aistihairiot eivat
kuitenkaan vaikuta ihmisen seksuaalisuuteen vaikka rajoittaisi-
vatkin sen ilmentamista.

Kaikilla ihmisilla idan mukanaan tuoman toimintakyvyn heik-
kenemisen myo6ta seksuaalisten tarpeiden tyydyttdminen voi
muuttua vaikeammaksi. Impotenssi ja vaihdevuosien oireet se-
ka niiden seuraukset seksuaalisuuteen herattavat usein huolta.
Ikdantymisen myo6ta seurustelu ja seksuaalisten suhteiden muo-
dostaminen saattaa yleensdkin muuttua vaikeammaksi. Tama
voi johtua ihmissuhteiden vadhentymisesta ja toisaalta siita, etta
oman ikaisia mahdollisia kumppaneita on vahemman.
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Seksuaaliterveyden edistamiseksi ja yllapitamiseksi voi hakea
neuvoja ja tukea omalta gynekologilta, omasta terveyskeskuk-
sesta (ehkaisyneuvola, perhesuunnitteluneuvola, ditiys- ja lasten-
neuvola, mielenterveystoimisto) tai yksityisilta ladkariasemilta,
sairaaloista tai neuvoloista. Vammaisuuden ja toimintarajoittei-
den yhteydessa ihmiset saattavat tarvita seksuaalisuutta tukevia
terveydenhuollon erityispalveluja, joita tarjoavat seksuaalineu-
vojat ja -terapeutit seka aiheeseen perehtyneet laakarit.

Seksuaalineuvojia ja -terapeutteja toimii esimerkiksi erikoissai-
raanhoidossa keskussairaaloiden eri osastoilla ja poliklinikoilla,
kuten naistentautien osastoilla tai poliklinikoilla taikka aitiys- ja
kuntoutusosastoilla tai -poliklinikoilla, jolloin seksuaalineuvon-
ta kuuluu osana asiakkaan hoitoon ja ohjaukseen. Osa seksuaa-
lineuvojista ja -terapeuteista pitda omaa yksityista vastaanot-
toaan. Invalidiliitto tarjoaa Internetin kautta seksuaalisuuteen
liittyvaa neuvontaa. Invalidiliiton Kapylan ja Lahden kuntoutus-
keskuksissa on mahdollista saada seksuaaliterapiaa muun kun-
toutuksen yhteydessa.

Erilaisilla sopeutumisvalmennus-, pari- ja kuntoutuskursseilla
voidaan kasitelld myds seksuaalisuutta ja parisuhdetta. Jotkut
tarvitsevat seksiapuvalineitd, joiden avulla itsensa tai kumppa-
nin kiihottaminen helpottuu. Laakari voi arvioida seksuaalista
toimintakykya, ja talléin hanen maaraamansa apuvalineet kuu-
luvat vammaispalvelulain mukaan korvattaviksi. Ladkari saattaa
tarvittaessa maarata myos ladkehoitoa esimerkiksi erektiohai-
rion hoitamiseksi. Seuraavalle sivulle on koottu vinkkeja ja Inter-
net-linkkeja seksuaalisuudesta. Osassa sivustoista on mahdolli-
suus saada myds henkildékohtaisia neuvoja seksuaalisuusasioissa
sekd puhelimitse etta Internetin kautta.
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Vinkkeja seksuaalisuudesta

« Ald anna vamman tai toimintakyvyn rajoitteen estaa sinua
olemasta seksuaalinen — joko itseksesi tai kumppanisi kanssa!

* Parisuhde voi olla hyva ja toimiva ilman yhdyntaa, mutta
harvoin ilman hellyytta, laheisyytta, turvallisuutta ja
yhteenkuuluvuuden tunnetta. Seksuaalisen kanssakdymisen
tiheys ei ennusta seksuaalista tyytyvaisyytta.

 ltsetyydytykseen voi hankkia apua erilaisista seksivalineista
ja laitteista, joita saa esim. erotiikkakaupoista. Neuvoja
itsetyydytyksen toteuttamiseen on mahdollista saada
esim. seksuaaliterapeuteilta.

*  Fyysisessa intiimi- tai seksikontaktissa on aina riski saada jo-
kin sukupuolitauti. Vaara on olemassa, olipa kyseessa maksul-
linen tai maksuton seksi, olipa seksikumppanisi tuttu tai tun-
tematon, olipa seksikumppanillasi oireita tai ei. Kenella tahan-
sa voi olla seksitauti, vaikka han ei itse osaisi edes epailla sita.
Turvaseksi tarkoittaa sellaista seksia, jossa seksitautien eli
sukupuolitautien tarttuminen pyritaan estamaan. Tartunta-
riskin kannalta taysin turvallista seksia on esim. puhelinseksi,
striptease-esityksen katsominen ja itsensa hyvaileminen.

Linkkeja

www.sexpo.fi

www.verneri.net

www.vaestoliitto.fi (Seksuaaliterveysklinikan nettipalvelu)

www.seta.fi

www.invalidiliitto.fi

www.tohtori.fi
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CP-vammaiset ihmiset kokevat elamansa aikana paljon laheis-
ten ja ammattilaisten kosketusta avustamisen, hoidon ja kun-
toutuksen yhteydessa. Avustajat, terapeutit ja ladkarit kosket-
tavat tyonsa vuoksi ihmiskehoa, mutta oikeaan ammatilliseen
kosketukseen ei koskaan kuulu seksuaalisia tarkoitusperia. Am-
mattilainen voi esimerkiksi yrittda lohduttaa kosketuksellaan
(kuten pitaa kiinni kadesta tai silittaa katta) tai osoittaa koske-
tuksella myoétatuntoaan, mutta tdma ei saisi tuntua kosketuk-
sen kohteena olevasta ihmisesta kiusalliselta ja tungettelevalta.
Tallaisessa tilanteessa aina avustettavan tai hoidettavan ihmi-
sen kosketukselle antama merkitys on ratkaiseva: onko koske-
tus ollut hyvaksyttavaa vai epamiellyttavaa ja yksityisyytta louk-
kaavaa.

Ihmissuhteet saattavat tarjota tilaisuuden seksuaaliselle hy-
vaksikaytolle. Riippuvuus toisen ihmisen avusta ja heikentynyt
lilkkumiskyky saattavat lisétd vammaisten naisten ja miesten ris-
kia joutua hyvaksikdytetyksi. Vahainen kokemus sosiaalisesta
kanssakdymisesta voi tehda ihmisen epavarmaksi sosiaalisissa
tilanteissa, mista hyvaksikayttaja hyotyy. Ongelmana saattaa
olla my&s alkoholin liiallinen kdyttaminen, jolloin itsekontrollin
heikentyessa hyvaksikaytén mahdollisuus kasvaa.

Seksuaalinen hyvaksikdyttd ilmenee useilla tavoilla. Se voi ol-
la ei-toivottua koskettelua, hyvailya tai seksuaaliseen kanssa-
kdymiseen pakottamista eri tavoin. Hyvaksikayttd voi ilmeta
my®ds jatkuvana tungetteluna, yksityisyyden ja henkildkohtaisen
tilan loukkaamisena ja hienotunteisuuden puutteena esimer-
kiksi riisuuntumistilanteissa peseytymista varten. Adrimmaéinen
hyvéksikdytdon muoto on vakivaltainen seksiin pakottaminen ja
raiskaaminen. Raiskaus, sukupuoliyhteyteen tai seksuaaliseen
tekoon pakottaminen sekd seksuaalinen hyvéaksikaytté ovat
aina Suomen rikoslain perusteella tuomittavia rikoksia.
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Jokaisella on oikeus tulla kunnioitetuksi omana itsenaan, eika
kenenkaan tarvitse muuttua sellaiseksi kuin toiset toivovat an-
saitakseen kunnioitusta. Jokaisella on oikeus yksityisyyteen ja
henkilokohtaiseen koskemattomuuteen. Hyvaksikdayton uhriksi
joutuminen tuntuu kipeimmalta ja vaikeimmalta silloin, jos hy-
vaksikayttaja on joku lahipiirin ihminen.

Hyvéaksikayttajaa ei saa suojella. Jos joutuu uhriksi, tulee heti
ottaa yhteys viranomaisiin. Jos ei itse siihen pysty, pitda pyytaa
apua.

Linkkeja

Rikoslaki, 20. luku Seksuaalirikoksista 24.7.1998/563, 5. §
www.finlex.fi

Tietoa auttavista puhelimista
www.tukiasema.net/auttajat.asp.




OMIN VOIMIN JA TUKITOIMIN

7 Lopuksi

HYVINVOINTI MUODOSTUU fyysisesta, psyykkisesta ja sosiaali-
sesta osa-alueesta. Paivittdisessa elamassa on tarkeaa muistaa
vaalia naita kaikkia yhtalaisesti ja yhta arvokkaina.

, ’ On useita vaihtoehtosia tapoja teha sama asia.

No lopputuloshan meilla kaikilla ihmisilla on sama,

ettd taa syntyminen ja sen lopun vélinen aika virtaa.
Niin siind on tosiaan useita vaihtoehtoja ihan jokaiselle,
milloinka sen oppii huomaamaan.

- Hannu -

Jokaisella ihmisella on oikeus ja vastuu yksiléllisten voimava-
rojensa ja kykyjensa mukaan huolehtia hyvinvointinsa yllapita-
misesta ja edistdmisesta. Hyvinvointi ei kuitenkaan ole pysyva
ja muuttumaton tila, vaan se elda ihmisen mukana. Kun omat
voimavarat ja kyvyt eivat syysta tai toisesta riita huolehtimaan
omasta hyvinvoinnista, on suositeltavaa kayttaa tukena sosiaa-

li- ja terveydenhuollon palveluja tai muita tukitoimia. Hyvin-
voinnin saavuttamiseksi on olemassa useita vaihtoehtoja, joista
jokaisen tulisi pyrkia [6ytadmaan itselle parhaiten sopivat.
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Omin voimin ja tukitoimin

Hyvinvoinnin ja ikdantymisen opas
CP-vammaiselle aikuiselle

CP-vammaisen aikuisen hyvinvointia, toimintakykya ja ikdantymista
koskeva tieto on karttunut nopeasti viime vuosikymmenien aikana.
Suomenkielista tietoa on kuitenkin ollut saatavilla vahan.

Omin voimin ja tukitoimin hyvinvoinnin ja ikdantymisen opas
on ensimmainen suomenkielinen opas, joka tarjoaa monipuolisesti
perustietoa CP-vammasta aikuisuudessa ja ikaantymisesta CP-vam-
man kanssa. Lisaksi opas sisdltaa konkreettisia ideoita, joiden avulla
CP-vammainen aikuinen voi joko itsendisesti tai laheistensa tukema-
na yllapitaa ja edistaa toimintakykyaan ja hyvinvointiaan ikaantyes-
sa. Toimintakyvyn ja hyvinvoinnin edistamisessa ja yllapitamisessa
tarvitaan usein yhteiskunnan eri palvelujarjestelmien tarjoamia ar-
kea helpottavia palveluja ja muita tukitoimia, joiden hyodyntami-
seen opas antaa kaytannollisia vinkkeja. Hyvinvoinnin saavuttami-
seksi on olemassa useita vaihtoehtoja, joista jokaisen tulisi pyrkia
|6ytamaan itselle parhaiten sopivat.

Julkaisu on tarkoitettu erityisesti CP-vammaisille aikuisille ja
heidan laheisilleen. Tiedon monitieteellisyyden ja laaja-alaisuuden
ansiosta opas soveltuu perustiedonlahteeksi myos sosiaali- ja ter-
veydenhuollon seka kuntoutusalan ammattilaisille ja opiskelijoille.

www.cp-portaali.fi
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