


VIDEO! jJa OCD-yhdistys ry

Toimintamme tarkoituksena on edistéa ja

tukea sek& Touretten oireyhtymaa (TS)

etta pakko-oireista hairiéta (OCD) sai-
rastavien lasten ja aikuisten hoitoa,
kasvatusta, tutkimusta, persoonalli-
suuden kehitysta ja koulutusta.

Keskeisia tehtavidmme ovat edunval-
vonta ja vaikuttaminen, tiedon valittami-
nen seka vertaistukitoiminnan ja kuntou-
tuksellisen kurssitoiminnan jarjestaminen.
Olemme myo0s eri ammattiryhmia yhdistava foorumi.

Toimimme Touretten oireyhtymaa ja OCD:ta sairastavien,
heiddn perheidensa ja muiden asiasta kiinnostuneiden
vertaistukena. Vertaistukiryhmiin osallistuvien maara
on lisddntynyt tasaisesti vuosittain. Tule mukaan!

Suomen Tourette- ja OCD-yhdistys ry
Fredrikinkatu 27 A 1 (2. krs)

00120 Helsinki

Puh. 050 322 2224

info@tourette.fi

www.tourette.fi
www.ocd.fi
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PAKKO-OIREINEN HAIRIO

(OCD, OBSESSIVE-COMPULSIVE DISORDER)

e Oireet alkavat joko lapsuudessa (useammin
pojilla) tai my6hemmin nuoruudessa tai var-
haisaikuisuudessa (useammin naisilla).

e Oireina pakkoajatuksia, pakkotoimintoja tai
molempia.

e Pakkoajatus on mieleen tyontyva, usein
ahdistava ja vieraan tuntuinen ajatus, josta
yleensa yritetaan pédasta eroon jollain taval-
la, esimerkiksi pakkotoiminnolla.

e Yleisia pakkoajatuksia ovat kontaminaati-
opelko ja pelko siita, etta huolimattomuudel-
laan aiheuttaa vahinkoa (esimerkiksi liesi
jaa paalle, ja seurauksena on tulipalo). Vas-
taavat pakkotoiminnot voivat olla kasien
liiallinen peseminen tai lieden ja muiden
sdahkolaitteiden liiallinen tarkistaminen.

e Pakko-oireet voivat olla hyvin monimuo-
toisia. Pakkotoiminto voi olla myds mielen
sisdistd, esimerkiksi laskemista.

e Suurimmalla osalla ihmisistéd on elaman-
sd aikana yksittdisig, usein ohimenevia
pakko-oireita. Pakko-oireisesta hairidsta
puhutaan, kun oireet ovat pitkdaikaisia
ja aiheuttavat haittaa toimintakyvylle tai
vievat hyvin paljon aikaa.

e Pakko-oireisen hairion yleisyys aikuisilla
on 1-3 %.

e Perintotekijat altistavat pakko-oireiselle
hairiolle.

e Pakko-oireiseen hairioon voi liittya muita
samanaikaisia mielenterveyden hairioita,
kuten depressio ja erilaiset ahdistunei-
suus-hairiot, esimerkiksi paniikkihairio.

e Pakko-oireisen hairion hoitoon on kehitetty
tehokkaita terapiamuotoja (kuten altistus ja
reagoinnin esto -terapia ERP), ja osa hyotyy
myo6s ladkehoidosta.
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Tourette el aina nay ulospain

tulevansa kohdatuksi ihmisena eika
vain sairautensa edustajana.

Vain Tourettea sairastava tietas,
millaista sairauden kanssa on elaa.
Ei siis pida vaheksya niitd haasteita,
joita sairastava kertoo kohtaavansa.
Toisinaan Tourette nakyy ja kuu-
luu niin, etta 1ahella olevien
paat kaantyvat. Tourettea
sairastava ei kuitenkaan
hae huomiota eika var-
masti toivo saavansa sita
tahattomilla tic-oireillaan.

Huumori ja nauraminen ovat
hyvia selviytymiskei-
noja. Sen lisaksi, etta
ne auttavat jaksa-
maan raskaampina
hetking, ne voivat
myo0s laukaista
tic-oireista aiheu-
tuvia jannittyneita
tilanteita. Huumori
ja nauraminen ovat
kuitenkin hyva idea
vain silloin, kun ne
tapahtuvat sairastavan
ehdoilla. Toisinaan Touret-
ten aiheuttamat sattumukset eivat
naurata sairastavaa tippaakaan;
edes silloin, kun tapahtumista saisi

On tarkeda antaa toureeti-
kon sailyttaa kasvonsa sel-
laisissakin tilanteissa, jotka
tuntuvat kiusallisilta tai
koomisilta. Varma tapa saada
hanet pahalle tuulelle on kiinnit-
tdd huomio tic-oireisiin sen sijaan,
ettd keskittyisi kuulemaan, mita
han kertoo. Jokainen meista toivoo

hyvaa ainesta tilannekomediaan. On
myo0s tarkedd muistaa, ettd kaikki
sairastuneet eivat ole sinut diagnoo-
sinsa suhteen. Toisille pelkka Tou-
retten mainitseminen, saati sitten
koomisille tilanteille nauraminen, on
todella arka paikka.

Jos virheita tapahtuu, voi pyytaa
anteeksi ja ottaa opikseen. Kaikki
me olemme vain ihmisia ja teemme
joskus virhearviointeja. Tarkeda on
osata olla armollinen niin itselleen
kuin toisillekin ja luottaa siihen,
ettd ihminen ei tahallaan kayttaydy
sopimattomasti, olipa hanella diag-
noosi tai ei.

Paula Huttunen

'Jokainen meista toivoo tulevansa

\
s

kohdatuksi ihmisena eika vain
sairautensa edustajana.’
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1) Ala vahattele ongelmaa. Pakko-oireista puhutaan usein
vasta vuosien piilottelun ja hiljaisen kdrsimyksen jalkeen.
Vaikka pakkoajatukset ja -toiminnot kuulostaisivat vahéaisilta
tai jopa pahkahulluilta, kannattaa muistaa, ettd ne aiheutta-
vat sairastuneelle huomattavaa ahdistusta.

2) Pakko-oireista kirsivilti on turha
kysyéa: "Etko voisi vain jattaa toi-
mintoja tekematta?"

3) Tunnista pakkoajatukset.
Vaikka pakkoajatukset olisivat
sisalloltdan vakivaltaisia tai
seksuaalisia, ei ole todennakdists,
ettd henkild olisi vaaraksi kenel-
lekaan. Asiantuntijoiden mukaan
OCD:sta karsivat ovat vihoviimeisia,
jotka oikeasti toteuttaisivat ajatuksi-
aan. Pakkoajatukset eivat ole harhoja tai
fantasioita, vaan ne edustavat sairastuneen pahimpia pelkoja.
Ajattele asiaa nain: jos pelkaat kuollaksesi korkeita paikkoja,
onko todennakoista, ettd hyppéaisit katolta?

4) Pakko-oireista kirsiva hipeii usein oireitaan ja pelkii
tulevansa tuomituksi. Vaikka yllattyisit rajuista pakkoaja-
tuksista tai pakkotoimintojen maarasta, valtd voimakasta
reagointia.

5) Ala tarjoa vakuuttelua. Pakko-oireisuus on epavarmuu-
den pelkoa, ja pakko-oireinen hakee usein varmuutta muilta
ihmisilta. Tata varten esitetddn varmistelukysymyksia, kuten
"eihdn ole mahdollista, ettd olen sairastunut?” Ala ryhdy va-
kuuttelemaan, silla vakuuttelun pyytdminen on yksi pakko-
toiminto muiden joukossa. Se auttaa korkeintaan akuutisti ja
voi johtaa jatkuvaan vakuuttelukierteeseen.

"Pakko-oireisen hdirién vertaisryhmissd kuullaan toistuvasti
tarinoita vddrinymmaérryksistd, vdhéttelystd ja vdaristd diag-
nooseista. Tdmé viiden kohdan lista sairastuneen kohtaami-
sesta pohjautuu omiin kokemuksiini ja ajatuksiini, jotka ovat
kiteytyneet toimiessani mm. vertaisohjaajana.”

Tuukka Hamaliinen, kirjailija ja toimittaja




Tourette esiintyy
eri tavoin eri ihmisilla

, ’ Sain diagnoosit Tourettesta
ja ADHD:sta 17-vuotiaana.
Touretten tic-oireet oli-

vat tulleet voimakkaina

esiin noin vuosi ennen

diagnoosia, ja ADH-

D:ta olin epaillyt

itsellani siitd asti,

kun olin tasta kir-

jainyhdistelméasta

kuullut.

ADHD ja muut
nepsy-jutut voivat
nayttaytya eri ta-
voin. Koulussa olin
erilainen, mutta

en hairinnyt muita
liikaa ja sain asiat
hoidettua siten, etta kou-
lumenestykseni oli hyva.
Olisin kuitenkin tarvinnut
jo ala- ja yldasteella tukea, vaikka
diagnoosia ei ollut. Jos kaltaiseni
puurtajatyyppiset sairastuneet eivat
saa tukea, he voivat uupua jatku-
vaan pinnistelemiseen.

Tic-oireet rajahtivat kerralla kéasiin.
TYKSin neuropsykiatrian kuntou-
tusohjaaja oli minulle suureksi
avuksi. Han kertoi, mita tukia oli
mahdollista saada ja miten niita
haetaan. Tilanne oli minulle ja
koko perheelle uusi ja vaikea, mutta
kuntoutusohjaaja ymmarsi minun ja
perheeni tarpeiden kokonaiskuvan.
H&n auttoi alussa jopa hakemusten
tdyttdmisessa ja avun saamisessa.
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Kun oireet pahenivat, en olisi
milladn pystynyt itse
ottamaan koppia
tai vastuuta
asioistani. Raju
oireilu oli niin
stressaavaa
ja suuri
jarkytys
perheel-
leni, etta
emme olisi
selvinneet
vksin. Ai-
tini joutui
jadmaan
pois toista,
silld mi-
nun ja
asioideni
hoitaminen
kavi kokopai-
vatyosta.

Nyt olen kaupunkini
vammaispalvelun pii-
risséd ja saan apua sita
kautta. Aluksi kaupungin
resurssipula ja tyontekijoi-
den vahyys vaikeuttivat ja
hidastivat kaikkea. Aitini joutui
olemaan yhteydessd vammaispal-
veluihin todella usein, jotta saimme
apua. Ongelmista kertominen poten-
tiaalisesti apua tarjoaville tahoille

ja ihmisille oli asia, joka hanen piti
opetella. Ei ole helppoa kertoa omista
tai lapsensa vaikeuksista yha uudes-
taan ja uudestaan eri tahoille.

Meilla oli kuitenkin onni, kun saim-
me timanttisen ja asiantuntevan
1laakarin, joka kuunteli ja ymmaéarsi.
Muutkin auttamishaluiset ja aidosti
kuuntelevat ihmiset ovat tehneet
tarkeaa tyota sen eteen, ettd mina
olen saanut tarvitsemani tuen ja
avun.

Olen ollut niin neurologian kuin
nuoriso- ja aikuispsykiatriankin
osastolla voimakkaiden tic-oireiden
takia. Kokemukseni mukaan psyki-
atrisilla tai neurologisilla hoitajilla
ei valttamatta ole riittavasti tietoa
nepsy-ongelmista. Nuorten psykiat-
risella osastolla hoitajat olivat paljon
potilaiden kanssa, mutta aikuisten
osastolla potilaat saattoivat joutua
auttamaan toisiaan. Kerran saa-
dessani vahvan tic-kohtauksen
aikuispsykiatrian osaston
hoitajat eivat selvastikaan
tienneet, mita tehda, ja
jdin muiden potilaiden
avun armoille. Psykiatrian
hoitokulttuurissa on mieles-
tani vield paljon kehitettavaa.
Toivoisin myos, ettd palveluket-
jussa ymmarrettaisiin, ettd Touret-
te esiintyy eri tavoin eri ihmisilla.

"Toivoisin, ettd minulta kysyttaisiin,
minua kunneltaisiin, minua uskot-
taisiin ja minua pidettédisiin "oman
touretteni asiantuntijana.

Katariina Riikkonen



OCD, Tourette ja psykoterapeuttinen hoito Suomessa

, , Kun pakko-oireisuutta (OCD) ja
Touretten oireyhtymaa hoide-
taan psykoterapiassa, hoidon

lahtokohtana on oppia hyvaksy-

ma&n tilanne ja/tai oppia kontrol-
loimaan oiretta. Tulosten kannalta
ratkaisevaa on, kuinka terveyden-
hoitojarjestelmamme pystyy vastaa-
maan hoidon kysyntaan.

Alueellinen perusterveydenhuolto
hoitaa pakko-oireisiin tai Touretten
oireyhtymaéaén sairastunutta niin pit-
kalle kuin mahdollista. Ongelmana
on usein, ettd hoitoon perehtyneita
psykoterapeutteja ei ole riittavasti,
jolloin painotus kdantyy ladke-
hoitoon ja hoitajakayntien kautta
toteutuviin tukikeskusteluihin.
Tavallista onkin, ettd asiakas lahe-
tetddn jatkotutkimuksiin erikoissai-
raanhoitoon ja sieltd psykiatriselle
tai nuorten kohdalla nuorisopsy-
kiatriselle poliklinikalle. Riippuu
sairaala-alueesta, 10ytyyko taitoa
lahted toteuttamaan riittdvaa psyko-
terapeuttista hoitoa. Ongelmana ovat

myo0s erikoissairaanhoidon kuor-
mittuneisuus ja pitkat jonot. Aina ei
ole takeita siitd, etta terapeuttinen

toiminta onnistuisi taysiméaaraisesti.

OCD:n ja Touretten psykoterapeutti-
sessa hoidossa tarvitaan osaamista
kognitiivisesta kayttaytymistera-
piasta (KKT/CBT) tai kognitiivises-
ta psykoterapiaotteesta. Lisdksi

on hyoddyksi, jos terapeutti tuntee
KKT:n kolmannen aallon hyvaksy-
mis- ja omistautumisterapiaa (HOT/
ACT). Aina hoidon tavoitteena ei ole
oireiden poistaminen, vaan hyvan ja
arvopohjaisen elaman rakentaminen
sairastuneelle.

Sairastuneita hoitavalla terveys-
keskuksen ja erikoissairaanhoidon
henkilékunnalla olisi hyva olla
HOT-painotuksen lisdksi erikois-
osaamista my0ds ahdistuksen ja
depression hoidosta. Tietoa ja taitoa
tarvitaan ainakin altistuspohjaises-
ta terapiatoteutuksesta (mm. altistus
ja reagoinnin ehkaisy, ERP), rentou-

tustekniikoista, tietoisuustaitoval-
miuksista sekd ajatusrakenteiden

ja mahdollisten vaikeiden elaman-
kokemusten kasittelysta. Naihin
tarvitaan koulutusta ja tarvittaessa
myo0s riittavaa ohjausta. Lisdksi on
tarkeds, ettd terveydenhuollosta 16y-
tyy riittdvaa neurotiedon ja neurop-
sykologian osaamista.

Erikoisairaanhoidosta siirrytaan
myo0s usein avoterapiapalveluihin,
jolloin KELA-korvattavuuden piirissa
toimivat alueelliset terapeutit nouse-
vat keskioon. My0s heilla tulee olla
riittdva osaamistaso, silld useimmi-
ten terapeutit toimivat vastaanotoil-
laan yksin.

Kun osaava hoitohenkildkunta tai
terapeutti ja sairastunut kohtaavat
ja padsevat tyostamaan oireyvhty-
man aiheuttamia ongelmia, tuloksia
alkaa syntya.

Tero Timonen, psykologian tohtori,
dosentti, STOy:n hallituksen jdsen

Etdkuntoutusohjelma Touretten
oireiden mukaiseen hoitoon

Tavoitteena on saavuttaa oireiden hallintaa:

stressitekijoiden tunnistamisen, vastaliikkeiden oppimisen seka
itselle sopivien rentoutumiskeinojen [oytymisen kautta.

Kuntoutusmalli pohjautuu Touretten kokonaisvaltaiseen
kayttaytymisterapeuttiseen hoitomalliin nimelta CBIT

(Comprehensive Behavior Intervention for Tics). Etikuntoutus on mahdollista kaikkialle suomeen.

o wwwversokuntoutusfi e
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