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1 Ohjelman tarkoitus

Laheisen rooli

Joskus on vaikea ymmartaa kaikkia potilaan eldmad rajoittavia tekijoita. L&heisen tuki ja heidén
osoittama luottamus ovat erityisen tarkeitd Menieren tautia sairastavalle henkil6lle. Usein l&heinen on
puoliso, mutta voi my6s olla lapsi, l&heinen ystéva, sairaanhoitaja tai huoltaja. Tutkimuksemme on
osoittanut, ettd potilaan tukeminen ja auttaminen taudin aiheuttamien rajoitusten voittamiseksi on
erityisen tarkeda. Siksi juuri Sind, potilaan ldheinen, olet avainasemassa.

Taudin aiheuttamat ongelmat saattavat jadda l&heisiltd huomaamatta muiden tilannetta pahentavien
seikkojen vuoksi. Tautia sairastava voi Vvélttyd huimauskohtauksilta, mutta sen sijaan karsia
vasymyksestd ja uupumuksesta. Tdma saatetaan tulkita apeudeksi tai itsekkyydeksi. Taudin
aiheuttamia rajoituksia saatetaan peitelld valttamalla tiettyja tilanteita. Olemme tutkineet kuinka
potilaan laheinen kokee taudin mukanaan tuomat rajoitukset. Tulokset osoittivat, ettd laheiset
ymmartévat potilaan oireet, mutta kokevat rajoitukset omassa eldmassaan. Potilaan eldméaé rajoittavat
tekijat saatetaan jattad huomioimatta, koska potilaan oireiden vuoksi l&heinen rajoittaa omaa elamaa
jattamalla kaymatta esim. elokuvissa, urheilutapahtumissa tai vahentdmalld kanssakaymista omien
ystavien kanssa. Tasta voi lopulta seurata ongelmia potilaan ja ldheisen yhteiselaméan. Vaikutus ei
koske vain potilasta ja laheistd vaan myods molempien l&hipiiri&. Siksi on hyvin tarked4 ettd Sina,
potilaan laheinen, autat hanta selviytymaan.

Useammat henkil6ot kuin aavistatkaan
toivovat sinun jaksavan osallistua!

L&heisen ja tautia sairastavan vélinen vuorovaikutus on monimutkainen. MeniTuki-ohjelman
tarkoitus on auttaa potilasta ja laheista tarjoamalla ratkaisumalleja ja auttamalla ymmartdméén ja
parantamaan teidan valistd kanssak&yntid. On tarke&&d oppia ratkaisuja vaikeisiin ja haasteellisiin
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tilanteisiin ja ndin ehkaistd l&heisen asettuminen ’uhrin asemaan’. Ohjelman tavoitteena on auttaa
laheista jaksamaan ja yllapitdmaéan omia harrastuksia tuntematta syyllisyyttd. Ohjelman avulla pystyt
madrittdmaan ongelman ja vastaamalla ongelmakohtaisiin kysymyksiin ohjelma tarjoaa apua
paéatoksen tekoon.

Menieren tautia sairastava suoriutuu
usein sellaisista tehtavista, joista he
eivat osaa uneksiakaan.
Lahimmaisen tehtdvéana on tukea ja
rohkaista potilasta.

Oletko sitd mieltd, ettd potilaan kokemat oireet on se syy miksi vietat aikaa potilaan kanssa, aktivoit
hanta tai miksi joudut rajoittamaan omaa elamaasi? Vaarin ajateltu!

Syy on potilaan oireiden aiheuttamat rajoitukset ja potilaan kyvyttomyys suorittaa tiettyja toimintoja.
Hé&n pystyy usein suorittamaan néité toimintoja, mutta ei valttamatta tieda miten tai han tarvitsee apua
ja tukea niiden suorittamiseen. Sind olet oikea henkil6 tdman avun ja tuen antamisessa.

L&heinen on yleensd sitd mieltd, ettd sairaus aiheuttaa potilaalle vaivoja mutta hédnelle itselleen
rajoituksia. Tamé péaatelma ei ole oikein. Alla oleva taulukko osoittaa miten laheinen kokee itseensa ja
potilaaseen kohdistuvat rajoitukset.

Laheisen mielipide
Oireiden aiheuttama rajoitus kehen rajoitus kohdistuu
L&heiseen Potilaaseen

Masentuneisuus 19 9
Kuulo ja huimaus oireet 0 45
Seurustelu 18 0
Liikkuminen 16 13
Perhe-elamé 16 0
Henkildiden valinen suhde 16 0
Yhteiskunta ja sosiaalinen elamé 28 0
Suolakdyha ruokavalio 14 0
Tuki ja l[&heisyys 9 0
Elaman epavarmuus 28 0
Elintapojen muutokset 14 0
Sopeutuminen 12 0

Taulukossa on esitetty miten lahimmainen nékee potilaan oireiden, rajoitusten ja toiminnan esteiden
vaikutukset. Tulos perustuu kysymykseen, joka esitettiin lahimmaisille muodossa ’Miten potilaasi
sairaus vaikuttaa sinuun?”’. Kuvasta ilmenee, etta lahimmainen nakee potilaansa ongelmat sairauden
oireiden valossa. Sen sijaan osallistumisrajoituksissa, toiminnan esteiden vaikutuksissa ja
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henkilokohtaisissa ongelmissa lahimmaiset kokevat olevansa ongelman keskipisteessa, ei niinkaan
potilaat. Luvut esittavat henkildiden lukumaaran, jotka olivat tata mielta.

Asian tulisi olla toisinpéin. Potilaillahan on enemman esteita ja rajoituksia kuin lahimmaisella!

Taman asiantuntijoiden laatiman vertaistukiohjelman tavoite on jokapdivdisten ongelmien
vahentdminen kotona ja ymparistdssd, taudin aiheuttavien rajoittavien tekijoiden ymmartamisen
parantaminen ja potilaan ja laheisen yhteiselaman ja paivittaisen kanssakaymisen tasapainottaminen.

Vaikeaakin sairautta poteva pystyy
uskomattomiin suorituksiin, kuten
kalastamaan keikkuvassa veneessa
lahimmaisen tuella.

Hyvé yhteisty® potilaan kanssa auttaa hantd selviytymaan eldméstd taudin kanssa ja parantamaan
hé&nen elamanlaatuaan. Selviytyminen on helpompaa, jos potilas saa apua Sinulta, erityisesti sellaisten
ongelmanaiheuttajien kohdalla jotka aiheuttavat pahimpia vaikeuksia potilaalle. Omaksumalla
seuraavat toimintatavat autat potilasta.

Muuta mit& voit — voit auttaa potilasta 16ytaméan vaihtoehtoja selviytyméan ongelmasta. Usein
potilas pystyy suoriutumaan toiminnoista, jos hénta rohkaistaan ja opastetaan.

Hyvéaksy, mitd et voit muuttaa — taudin aiheuttamat rajoituksen voivat estéé sinua tai potilasta
suoriutumasta tietyistd vaativista toiminnoista. Naissd tapauksissa joissa ratkaisua ei vélttamattéa
ole, on parasta hyvéksyé rajoitettu toiminta.

Kehita positiivinen asenne — usein oma asenteesi voi olla esteené potilaan selviytymiselle. Aina

on mahdollista 16yt4& jotain positiivista. Positiivisen puolen l0ydettyd sisallytd se omaan
kéaytokseen ja asenteeseen, ndin olet jo puolessavalissé toiminnasta suoriutumisessa.

Pohdinta 1 - Rajoitusten tarkastelu.
Mieti seuraavia kysymyksia:

Huolestuitko mist&én erityisesta potilaan tilassa viimeisen viikon aikana?



Muistele onko mahdollista, jos potilas olisi toiminut toisin, olisiko se parantanut tilannetta ja olisitko
sind parjannyt paremmin?

Mité mielestési han ei kyennyt tekemaan, eika hanen olisi pitanyt edes yrittaa?

Tapahtuiko mitaan positiivista?

2 Taudin aiheuttamat oireet

Useimmiten Menieren tautia sairastava vaikuttaa tdysin terveeltd vaikka héan kérsiikin vaikeista
tasapaino- ja nakohairioista, epdsadannollisistd huimauskohtauksista, keskittymiskykya alentavasta
tinnituksesta ja kuulonalennuksesta. Naiden pééallepédin ndkymattdmien oireiden ymmartadminen voi
olla vaikeaa. Laheiselld voi olla vaikeuksia ymmartdd miltd potilaasta tuntuu ja kuinka hauras hanen
terveydentilansa saattaa olla.

On tarke&é ettd muodostat kokonaisvaltaisen kuvan Menieren taudin vaikutuksista potilaan elaméssa.
Hyva kokonaisvaltainen kuva muodostuu, kun el&maa pohtiessa ottaa huomioon sen tuomat lupaukset,
mielihyvat, velvollisuudet and tyotehtavat. Ala unohda, etta tima on sinun mielipiteesi ja se voi erota
potilaan mielipiteestd. On térke&é arvioida tilanne puolueettomasti.

Oireiden vaikutukset

On tarkedd ymmartdd myos potilaan oireiden vaikutukset. Oireet voivat ilmetd samanaikaisena
oirekokonaisuutena. Yleensa potilaalla esiintyy yksi padoire ja useita osaoireita.

Pohdinta 2 - Menieren taudin oireiden vaikutus potilaan eldmaan

Mieti mitk& seuraavista Menieren taudin padoireista aiheuttavat joka pdivaisessd elamassa eniten
ongelmia potilaalle. Mieti myds kuinka paljon ndma vaikuttavat potilaan elamaan.

e Huimaus/tasapainovaikeudet
e Liikkumisvaikeudet

e Kuulovaikeudet: ei vaikutusta (kuulee normaalia puhedanta hyvin kuulolaitteella tai ilman)
heikosti (kuulee normaalia puheaanta pienin vaikeuksin)
kohtalaisesti (keskusteluissa kaytettdvd normaalia kovempaa 4anta)
voimakkaasti (kuulee kovaakin puhedanta heikosti)
erittain voimakkaasti (taysin kuuro)

e Minka verran korvien soiminen haittaa potilaan elam&a?

e Paineen tunne korvassa/korvissa

e Adniyliherkkyyden haitta

e Ahdistuneisuus tai hermostuneisuus; aiheuttaako huimaus, kuulonalenema tai korvien
soiminen ahdistuneisuutta tai hermostuneisuutta ?

e Energisyys: vaikuttaako huimaus, kuulonalenema tai korvien soiminen energisyyteen?

tuntee itsensa terveeksi
on hieman uupunut
on melko voimaton



tuntee itsensa loppuun palaneeksi
tuntee itsensa taysin loppuun palaneeksi

Pohdinta 3 - Oireiden vaikutus laheiseen

Laheisesi sairaus vaikuttaa sinun eldmdan. Nama vaikutukset voivat olla sekd positiivisia etta
negatiivisia. Ne voivat vahvistaa suhdettasi potilaaseen, inspiroida uusiin toimintoihin tai ne voivat
aiheuttaa sinulle pelkoa ja ahdistusta tulevaisuudesta.

Mieti miten laheisesi sairaus vaikuttaa sinun elaméasi. Esimerkiksi: olen masentunut, olen eristatynyt,
en saa apua kotitoissa.

3 Toimintaa rajoittavien tekijoiden tarkastelu

Mitka toiminnat ovat rajoitettu

Menieren taudilla saattaa olla rajoittava vaikutus sinun harrastuksiin ja aktiviteetteihin ilman ettd sina
olisit tietoinen ndistd rajoituksista. Rajoitukset voivat vahentdd sosiaalista vuorovaikutusta,
harrastamista, matkustamista tai rajoittaa selviytymistd tyoeldmastd. Ne voivat vaikuttaa
pitkakestoisesti tai vain jonkin tietyn oireen aikana.

Pohdinta 4 - Arviointisi toimintaa rajoittavien tekijoiden vaikutuksesta

Alla olevassa listassa on joitakin tyypillisia oireita ja niiden aiheuttamia tilanteita, joihin Menieren
taudin aiheuttamat rajoitukset voivat kohdistua.

Lue kysymykset ja mieti kuinka paljon mainittu ongelma rajoittaa potilaan elamaa ja mieti myos
tdmén ongelman vaikutusta sinun eldmaan. Esim. ei vaikutusta / vahéisesti / kohtalaisesti / melko
paljon / hyvin paljon.

Tinnitus
Kuinka paljon korvien soiminen on haitannut nukkumista kahden viime viikon aikana?

Kuinka paljon korvien soiminen on vaikuttanut mielialaan kahden viime viikon aikana?
Kuinka paljon korvien soiminen on haitannut kaikkiaan paivittaisista asioista suoriutumista?

Kuulonaleneman toiminnalliset rajoitteet
Onko hanella normaalisti vaikeuksia seurata keskustelua joissakin seuraavista tilanteista:
tissa, linja-autossa / henkilbautossa tai ostoksilla?
Onko hanen vaikea kuulla, mité televisiossa tai radiossa sanotaan, jos joku muu saataa
television &&anenvoimakkuuden?
Onko hanella vaikeuksia kuulla, mitd ryhméakeskusteluissa puhutaan?

Kuuleeko han puhelimen soimisen toisesta huoneesta?
Aanilahteen paikallistaminen / suuntakuulo



Onko hanen vaikea sanoa, mista pain danet kuuluvat, kun han kuulee ihmisten puhuvan
huoneen ulkopuolella?

Onko hanella vaikeuksia sanoa missa pain henkild on, jos olette ihmisjoukossa ja joku
alkaa puhua?

Onko hanella vaikeuksia arvioida pelkastaan henkilon aanen perusteella, kuinka kaukana
han on?

Tapahtuuko h&nen vaistoliike vaaraan suuntaan, kun han yritda vaistaa takanatulijoita?

Huimauksen esiintyminen
Lisdako seuraavien toimintojen tekeminen héanen huimausta?
a) Kavely tavaratalojen kaytavilla
b) Kdantyminen esimerkiksi sdngyssa
c) Paan nopeat liikkeet
d) Kavely aukealla paikalla

4 Osallistumista rajoittavien tekijoiden tarkastelu

Mihin toimintoihin osallistuminen on rajoitettu

Olemme listanneet yleisimmaét toiminnat, joihin rajoitukset saattavat kohdistua.
Pohdi alla olevia tilanteita, joihin osallistuminen saattaa olla rajoitettu.
Mieti myds milla ndisté on suurin vaikutus teidan elamaan.

Kuinka usein rajoitatte kahdenkeskisia keskusteluja rauhallisessa huoneessa Menieren
taudin vuoksi?

Kuinka usein Menieren tauti rajoittaa keskusteluun osallistumista aterioilla kotona tai
tyopaikalla?

Kuinka usein vélttelette puhelinkeskusteluja Menieren taudin vuoksi?

Oletteko lopettanut teatterissa, elokuvissa, ravintoloissa tai juhlissa kdymisen Menieren
taudin vuoksi?

Rajoitatteko matkustamista Menieren taudin vuoksi?

Missa maarin osallistuminen kotitdihin, kuten ruuanlaittoon, puutarhan tai
lemmikkiel&imien hoitoon, on rajoittunut Menieren taudin vuoksi?

Voitteko mielesténne auttaa muita ihmisia niin paljon kuin haluaisitte, huolimatta siitd, etta
|aheisenne sairastaa Menieren tautia?

Haluaisitteko osallistua nykyistd enemman elinikaiseen oppimiseen, mutta joudutte
rajoittamaan sité Menieren taudin vuoksi?

Onko tyo- tai opiskelukyvyttomyyspdaivienne méaaré alentunut viimeisen kolmen
kuukauden aikana?

Onko teilla vaikeuksia aloittaa uusia harrastuksia tai vapaa-ajan toimia Menieren taudin
vuoksi?

Kiitos, ettd jaksoitte miettia kuinka Menieren tauti vaikuttaa Teiddn, tautia sairastavan laheisen,
osallistumiseen. Taudin aiheuttamat oireet ja aktiviteettien rajoitukset muuttuvat kausittain, joten
yksinkertaisen vastauksen antaminen voi olla vaikeaa.
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Tarkeimpina osallistumista rajoittavina tekijoina pidetdén yleensé seuraavia tekijoita:

- Puhelinkeskustelu

- TV:n katsominen

- Ostoksilla kéaynti

- Kotiaskareet

- Muiden auttaminen

- Ystévien luona kaynti
- Vapaa-ajan harastukset

Rajoituksilla on suora yhteys potilaan kuulonalenemiseen ja tasapainoon. Potilaat haluaisivat
osallistua ja tarjota apua my6s muille mutta eivat valttdaméattd tunne kykenevan siihen. Potilaan
sisdinen vahvistuminen omien paamaarien asettamiseksi ja saavuttamiseksi on térkeda. Potilas ei
valttamétta koe osallistumisen rajoituksia ongelmina.

On hyvin tarkedd ettd Sin&, l&heinen, tuet ja rohkaiset hént& osallistumaan sosiaalisesti néin ollen
ehkaiset eristaytymista.

5 Positiivinen Asenne

Mita apua positiivisesta asenteesta

On tarkeda tarkkailla omaa asennetta. Suhtautumalla positiivisesti potilaan ongelmiin voit vaikuttaa
my06s heidan asenteeseensa. Muista ettd negatiivinen asenne ruokkii negatiivisuutta ja positiivisella
asenteella vahvistetaan selviytymistd. "El&mén laatua’ arvioidessa sinun asenteesi maarittdd onko
elaman laatu hyva vai huono. Taudin kulkua ei voi muuttaa mutta oma asenteesi voi mitatdida taudin
huonot puolet.

Tulokset osoittivat ettd miehet vastasivat useimmin, ettd sairaus on lahentdnyt suhdetta laheiseen
sairaaseen ja, ettd sairaus on antanut enemman positiivista asennetta heidan elamaansa. Naispuoliset
omaiset puolestaan luottivat, ettd tulevaisuudessa heiddn laheisensé tulevat paranemaan. Lé&heisten
tuki sairaalle keskittyy usein potilaan oireisiin ja laheisen ja sairaan véliseen suhteeseen.

Tutkimuksemme osoitti, ettd sairaan laheinen usein keskittyy oireisiin ja saattaa taysin unohtaa muut
sairauden tuomat seuraukset. Tama heikent&& sairaan samaa tukea. Esim. sinun omat kommunikointi
ongelmat vahentavat teiddn molempien sosiaalista kanssakdymistd, vaikka tdma toisi iloa teille
molemmille. Yrité voittaa tallaiset esteet ja rajoitteet.



Kehittdmalla positiivista asennetta voit syventdd kanssakdymistd sairaan kanssa ja tukea hanta
enemman saavuttamaan tavoitteet.

Toukokuun 5. péivana 1961, 23 paivéaé Juri Gagarinin ensilennon jalkeen Alan Shepardista tuli
Yhdysvaltain  ensimmainen astronautti, kun hanet laukaistiin ballistiselle lennolle Mercury-
avaruusaluksella "Freedom 7”. Lento kesti 15 minuuttia ja 28 sekuntia ja korkeimmillaan se ylsi 116
km korkeuteen. Kolmannen Apollo-lennon, Apollo 14, komentajana Alan Shepard on ainoana
ihmisend pelannut golfia Kuussa lyotydén kaksi golfpalloa mailallaan kuukavelyn aikana. Hanen piti
osallistua myds Mercury 10 (Freedom 7-11) —lentoon mutta se peruttiin. Taman jalkeen Shepard
nimettiin komentajaksi ensimmaiselle miehitetylle lennolle Kuuhun mutta joutui j&&maan pois
lennolta, kun hanelld todettiin Menieren tauti. Sisdkorvaan tehdyn leikkauksen jalkeen han sai jalleen
taydet lento-oikeudet.

Alan Shepard saavutti uudestaan astronauttin tavoitteensa. Samoin myds siné voit auttaa sairastavaa
ldheistd saavuttamaan taydellisen toimivuuden. Olet avainasemassa oleva henkild auttamaan
sairastavaa laheistd. Ohjeistamme miten Sind voit auttaa!

Usein saattaa kestdd kauan, jopa vuosia, ennen kuin asenteemme muuttuvat ja kehitdmme
positilvisemman tavan kohdata ongelmia. Positiivinen asenne on paras keino selvitd taudin
aiheuttamista rajoituksista.

Ymmartaaksesi paremmin kuinka muut Menieren tautia sairastavat selvidvat positiivisella asenteella,
olemme listanneet seuraavassa pohdinta harjoituksessa laheisten antamia kommentteja.

Pohdinta 6 - Arviointisi mitka positiiviset asenteet ovat tarkeita

Puhaltamalla yhteen hiileen sairastavan kanssa parannatte parisuhdettanne. Yhdessé olette vahvempia
ja omaksumalla positiivisia asenteita tautia ja sen tuomia vaikeuksia kohtaa, autatte myos
hyvéksymaén vastoinkaymiset.

Olemme koonneet laheisten vastauksia positiivisista asenteista. Mieti mitk& néista patevat sinuun.
Onko sinulla jotain mita voit lisdta tahén listaan.

Muista, ettd asenteiden muuttaminen vien aikaa.



Laheisen myonteiset kommentit |

Sairaus on johdattanut meidat molemmat terveellisempiin elaméntapoihin.

Sairaus on lisannyt yhteenkuuluvaisuuden tunnetta.

Asenteeni muita kuulovammaisia kohtaan on muuttunut paremmaksi.

Olemme onnellisia yhdessa vaikka sairaus vaivaakin.

Hanen kuulovaikeutensa on joskus aiheuttanut hauskojakin tilanteita.

Sairaus on osoittanut hyvan terveyden tarkeyden meille molemmille.

Elamaan on tullut lisdhaasteita.

Olen oppinut olemaan avuksi, jos sita tarvitaan.

Meilla on omia harrastuksia, jotka rikastuttavat elamamme.

Olemme oppineet arvostamaan suolakdyh&a ruokavaliota ja terveellisté ruokaa

Positiivisten nakokulmien valinta - mitka niista ovat tiarkeita sinulle?

Yhteistyd sinun ja potilaan valilla vahvistaa teitd selviytymaan taudin aiheuttamista vaikeuksista ja
yhdessa 16ydéatte parempia ratkaisuja ongelmiin. Sinun voi olla helpompi havaita potilaan kokemat
ongelmat silla han elda kriisia eika valttamattd huomaa niita ja niissa olevia mahdollisia positiivisia
asioita.

Varmista, ettd potilas tiedostaa keskustelun kohteena olevan ongelman, ndin te molemmat voitte
kertoa mielipiteenne ja yhdesséd 10yt44 positiivisen kulman asiaan. Tavallisimpia myonteisia
kokemuksia on esitetty alla olevassa taulukossa.

Myonteiset kokemukset |

| On olemassa monia pahempiakin tauteja.

| Menieren tautiin ei kuole.

| Asiat voisivat olla pahemminkin.

| Tauti osoittaa, milloin minun taytyy levata ja rentoutua.

| Tauti johdattaa terveellisempiin elaméantapoihin.

| Olen oppinut elamaan taudin kanssa.

| Olen saanut paljon tietoa Meniere-yhdistykselta.

| Muiden samankaltaisia ongelmia kokeneiden ihmisten tapaaminen on auttavaista.

| Tauti on opettanut minut ajattelemaan positiivisesti.

|
|
I
|
| Tauti sai minut ymmartamaan, mika on tarkeaa elamassa. |
|
|
|
|
|

| Olen oppinut kiiruhtamaan hitaasti.
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| En hairiinny aanista nukkuessani yolla. l

Tauti on saanut minut likkumaan ja huolehtimaan kunnostani.

| Ystavani ovat olleet hyvin kannustavia.

| Voin valita, mita tehtavia haluan tehda (kuten kiipeily, ikkunoiden pesu).

| Olen oppinut sanomaan El.

| Haluni auttaa muita terveysongelmaisia ihmisia on kasvanut. |

| Tauti ei ole lasna koko ajan.

Olen oppinut haivyttdmaan tinnituksen mielestani.

| Olen kehittanyt tasapainoani.

| Tauti on opettanut minut elamaan ilman stressia.

| Olen tietoinen siita, ettd muut aistini (kuten nékd, tunto, haju) ovat tarkentuneet.

|
|
| Valini lahisukulaisiini ovat lahentyneet. |
|
|

| Meniere-yhdistyksesta olen saanut uusia ystavia.

En ole koskaan yksin tinnituksen ansiosta, mik& on lohduttavaa.

| Kaytan kuulonalenemaani tekosyyna valttaa riitoja. I

| Tinnitukseen saamani hoito on auttanut minua. |

6 Toimintasuunnitelman valinta

Mita toimintasuunnitelma tarkoittaa?

Kysyimme Menieren tautia sairastavilta kuinka he suoriutuivat arkiaskareissa ja kykenivétké he
tekemadn ne itsendisesti. Lahes 200 vastaajaa kertoi mita eri keinoja kayttden he suoriutuivat
arkiaskareista. Sitten kysyimme sairastavan l&heiseltd sekd asiantuntijoilta millaisia keinoja he
suosittelevat esim. kaupassa kéayntiin. Kuinka monta potilasta teki ostokset internetissa taudin vaikeina
kausina? Vastaus oli "ei kukaan” toistaiseksi.

Silti melkein joka toisella potilaalla on vaikeuksia suoriutua kaupassakaynnistd. Tést4 huolimatta he
ovat voittaneet pelon tatd kohtaan. On siis tarkeda selattdd vaikeudet ja kumota rajoitukset
tavoitteiden edestd. Potilaan on tietoisesti tavoiteltava tdhdn ja hénen on sallittava itselleen
onistumisen tunne kun hén saavuttaa tavoitteet. Laheisen rooli tdssa on auttaa potilasta padmaarien
tavoittelemisessa ja vahvistaa positiivista asennetta vaikeitakin asioita kohtaan.

Kuvassa myyja auttaa ikaihmista ostosten tekemisessa.
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Menieren tautia sairastavalle kaupassa kaynti voi olla hankalaa monesta eri syysta — huono tasapaino,
kuulovaikeudet, pelko kohtauksen alkamisesta, daniyliherkkyys, vasymys tai heikko keskittymiskyky.
Alla olevassa taulukossa annamme ehdotuksia miten potilas voi yhdessa lédheisen kanssa ratkaista

mainituista syista johtuvat tilanteet.

Huimaus & Tasapaino

Toimintasuunni-

Vaihtoehtoinen

Vaihtoehtoinen

Vaihtoehtoinen

Menestystekijat | Oireen vaikutus Tavoite telma strategia 1 strategia 2 strategia 3
Horjuminen ja varmuus
. ostoskeskuksen sl Tasapainon Pyyda laheista ) . -
Muuta kagtu_r_m_n?n Kaytavilla Laakitys harjoittelu auttamaan Tilaan internetista
kaytavilla - :
likkumiseen
Kulkeminen on Mene ostoksille . Lo
i - ; S Kerro ihmisille . . Priorisoin
Hyvaksy toisinaan vain _hyv_l_na hankaluuksistasi Etsi lepopaikka ostokset
epavarmaa paivina
Kerro, etta u Varmistan etta
x 5 B Al : Pyyda A1 Ao
. Ymmarryksen Pyyda laheista tarvitset apua, myymalassa
Léaheinen e ) henkilokunnalta ! s
lisdantyminen auttamaan kun kohtaus abua tiedetaén
iskee P vaikeuksistani
Uuden Voin valita ne Olen oppinut
Positiivinen nakokulman tehtavat, jotka Olen oppinut Asiat voisivat olla kiiruhtaprgaan
asenne . ] pystyn sanomaan ei pahemmin . -
valitseminen : hitaasti
suorittamaan
Kuulo
. . . Toimintasuunnitel Vaihtoehtoinen Vaihtoehtoinen
Menestystekijat Oireen vaikutus Tavoite ma strategia 1 strategia 2

En kuule,

Vaarinymmarryksen

Kay supermaketissa

Kayta Internetia

Pyyda laheista

Muuta mité kassa sanoo valttdminen ostosten tekemiseen auttamaan
L . Varmistan, ettd naen
Hyvaksy Joitain ihmisia en Pyyda toistamaan Tarkistan laskun keskustelukumppani
kuule lukemalla .
n kasvot hyvin
Pyydan myyjaa
Laheinen \_(n}marrylfsen Toiminta tulkkina Py)_/_da sgllttamaan olemaan kas_vokkaln
lisdéntyminen epaselvat lauseet kanssani kun
puhumme
e Olen oppinut Voin valita ne . . On hyoqy_l_l_lsya_
Positiivinen . R o r Asiat voisivat olla tavata ihmisid, joilla
asenne vahentamaan tehtavat, jotka huonommin on samanlaisia
ahdistusta pystyn suorittamaan ongelmia

Tinnitus & aaniyliherkkyys
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. . . Toimintasuunni- | Vaihtoehtoinen | Vaihtoehtoinen | Vaihtoehtoinen
Menestystekijat | Oireen vaikutus Tavoite ; . :
telma strategia 1 strategia 2 strategia 3
En kes_ta \Vaarinymmarryksen Kay hiljaisissa Kayta Pyyda laheiselta Kysy, YO'S.'kO
Muuta kauppojen A L . musiikkia
S véalttdéminen paikoissa korvatulppia apua S
taustamusiikkia hijentéaa
mirrlxgr};mggn Valtan meluisia Pidan
Hyvéaksy S . korvatulppia
meluisiin kauppoja -
D mukanani
paikkoihin
u Varoittaa }_(ef*‘rr(_) he".l.?.’ . Kysy, voisiko
g Ymmarryksen . mika tietty aani
Léheinen lisaAntyminen meluisista on eritvisen metelia
Y paikoista Y pienentaa
paha
. Olen oppinut Voin valita ne On hyddyliista
e Olen oppinut a e i n . . tavata ihmisia,
Positiivinen . Ao elaméaan tehtévat, jotka Asiat voisivat -
vahentaméaan . . . joilla on
asenne . sairauteni pystyn olla huonommin .
ahdistusta : samanlaisia
kanssa suorittamaan .
ongelmia

Selvitimme mitkd ovat ne menetelmat joiden avulla ldheiset selviytyvat sairauden Kriiseista.
Erottelimme nelj& eri menetelmdd, jotka kuvaavat omaisten selviytymistd laheisen sairauden kanssa.
Itse valittu ’elaman rajoittaminen’ oli yleisin keino, ja puolet laheisistd kdytti tata strategiaa. He
yksinkertaistivat perhe-elamén vaatimuksia, rajoittivat lilkkkumista ja omasivat positiivisen asenteen.

Toisessa strategiassa 20% l&heisista keskittyivat sairauden tuomiin oireisiin kuten kuulo- ja
huimausoireisiin. He yrittivat toimenpiteilladn tayttda sairaan tarpeet ja toiveet, rohkaista ja luoda
positiivista asennetta heidan elaméénsa. He nakivét toimenpiteillddn olevan positiivia vaikutuksia
taudin kulkuun mutta he pitivat elamaansd epdvarmana. Tama strategia, jota kutsumme “hoidon ja
tuen antaminen’ vaatii ldheiseltd aikaa ja voimia.

Kolmantena yleisend keinona oli ‘sosiaalinen eristdytyminen’, jolloin omainen el&& potilaan
ehdoilla. Téata strategiaa kaytti 15% laheisista. Léheinen rajoitti omaa sosiaalista elamaansa ja eli
potilaan ehdoilla. Strategiaan liittyy laheisen masentuneisuutta ja elaman epévarmuutta. Tyypillisesti
laheinen ei pysty nakemaan potilaan rajoitusten ylitse ja asettumaan taudin ulkopuolelle, vaan he
keskittyvit hoitamaan oireita.

Lahimmainen on avainasemassa
suhteen parantamisessa ja potilaan
“energeettisyyden” lisddmisessa.

Neljas ja viimeinen strategia jota kaytti 25% laheisista oli ‘taakan kantaminen’. Ongelma tdssa
toimintatavassa on se, ettd ldheinen asettaa itsensé "uhrin asemaan’. Seurauksena on ongelmia kuten
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epavarma tulevaisuus, ldheisen masennus ja ahdistuneisuus. Tuki ja laheisen ja tautia sairastavan
valinen suhde joutuu koetukselle.

Néilla neljalla strategialla on hyvat sek& huonot puolensa tautia sairastavan elamaéan. L&heisen pitdisi
oppia kayttdmaan lahestymistapoja, jotka mahdollistavat ja parantavat tautia sairastavan sekd myos
hénen itsensd eldmé&i. Tautia sairastava tarvitsee oikeanlaisia tukitapoja selviytydkseen taudin
tuomista rajoituksista ja antamaan enemman positiivista asennetta heidan elaméénsa.

Sosiaalinen kanssakayminen ja
ystavat virkistavat seka potilasta ettéa
laheista

Kun tarkastelemme eri toimintatapoja, joiden avulla laheinen selviytyy sairauden aiheuttamasta
kriisistd, voimme eroitella nelja menetelmaa (kaavakuvassa).

Mitid menetelmad sind kaytat?

“Eldmdn rajoittaminen”

“Taakka” strategia N=17
strategia N=41

Perhe-eldm3, Masentuneisuus,
liikkuminen, Seurustelu,
Elintapojen muutokset Potilaan huono liikkuminen,

Positiivinen asenne Tuki ja laheisyys
Epavarmuus

“Hohajatukibshaizgabbl2 “Sosiaalinen eristdytyminen”

strategia N=11

Puolisoiden vélinen suhde
Suolakéyha ruokavalio
Tuki ja laheisyys
Epavarmuus
Positiivinen asenne

Osallistumen ja sosiaalinen
elama

Masentuneisuus,
Epavarmuus
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Lahimmaisten erilaisia toimintatapoja, jotka kuvaavat sitd, miten he reagoivat laheisensa sairauteen
ja tukevat Menieren tautia sairastavaa omaistaan. Kysymyksessa tiedusteltiin nimenomaan miten
sairaus vaikuttaa omaisen elamaan.

Pohdinta 7 - Miki on toimintatapasi?

Mieti kaksi laheisesi kokemaa pééoiretta ja niiden aiheuttamia rajoituksia osallistumiseen ja
toimintaan. Esim. masennus — rajoittaa liikkumista — tydsta suoriutuminen.

Oire Potilaan toiminnan rajoitus Potilaan osallistumisrajoitus

1
2

Mieti seuraavaksi kuinka voit kannustaa potilasta selviytyméadn naista seka vahentdmaan néiden
aiheuttamia rajoituksia.

Tyo6kalusi tdhan ovat:

1. Tue potilasta voittamaan esteet eristdytymatta

2. Auta potilasta hyvaksymaan ylitsepadseméattomat rajoitukset
3. Kannusta potilaan omaamaan positiivinen asenne.

Harjoittele kéytettavissa olevia valineitd apuna kayttéen.
Mieti yksi menetelma jokaiseen asiaan joka auttaa héntd vahvistamaan selviytymista.

Toimintasuunnitelma Oire Toiminnan esteet Osqll!stumls-
___________________________________ rajoitukset
Masentuneisuus Liikkuminen Tyosta

suoriutuminen

Esteiden voittaminen

Rajoituksten
hyvaksyminen

Positiivinen asenne

Tee sama harjoitus toiseksi tulleen arvioinnin kanssa.

Toimintasuunnitelma Oire Toiminnan esteet Osqll!stum|s-
rajoitukset
Huimauskohtaukset Ostoksilla kaynti Sosiaalinen

kanssakdyminen

Esteiden voittaminen

Rajoitusten
hyvaksyminen

Positiivinen asenne
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Kiitdmme sinua yhteystyostd Menieren tautia sairastavan henkilon selviytymisen vahvistamisesta.
Tama on hyvin tarke&& potilaalle. Olet alkanut ymmartd4d kuinka potilas saattaa reagoida niihin
seikkoihin jotka aiheuttavat toimintojen ja osallistumisen rajoituksia. Jatka hyvaa ty6ta ja yrita tukea
ja auttaa hanta selviytymaan tilanteista opettamalla hanta toimimaan kuten ennen sairauttakin.

7. Mita tautia sairastavan laheiset opettivat meille?

Jokaisella Menieren tautia sairastavalla henkil6lla on yksilollinen oirekokonaisuus. Oireiden méaara ja
vahvuus vaihtelevat ja ndin my0s potilaan avun ja hoidon tarve vaihtelevat. Tauti on hyvin
potilaskeskeinen, ja taudin oireet aiheuttavat rajoituksia. Rajoitusten vaikutus riippuu siitd miten
potilas suhtautuu vaivoihinsa. On tarkedd ettd ymmarrdmme potilaan asenteen sairauteen sek&
henkilokohtaiset ja asiayhteyteen liittyvét seikat. Nain voimme ymmartad, miksi potilas kayttaytyy
tietylla tavalla. Sinun tehtdvasi on auttaa potilasta I0ytdmaéan ratkaisuja, jotka vahentévat taudin
aiheuttamia rajoituksia. Sinun tuellasi potilas oppii selviytyméaan eri tilanteista sekd pysyy henkisesti
ja fyysisesti vahvana.

Klassinen terapeuttinen toimintatapa harvoin auttaa potilasta selviytyméén rajoituksista. Siksi
vertaistuki on térkeda varsinkin lisédmaan itsevarmuutta ja poistamaan sairauden tuomia negatiivisia
puolia. Viimeaikaiset tutkimuksemme osoittavat, ettd ldheisen antama ’tuki ja turva strategia’ on
arvokas tyokalu. Laheinen tukee ja auttaa potilasta selviytyméaén, voittamaan rajoituksia, parantamaan
keskindisid suhteita sekd vahvistamaan positiivista asennetta. Tama on toisin kuin perinteinen
laéketieteellisen hoito, mika keskittyy parantamaan tiettyd ruumiinosaa tai elintd huomioimatta
sairauden aiheuttamia rajoittavia tekijoita.

Kiitos avustasi!
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