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ALUKSI

Kun vanhempi sairastuu syopaan, valtaa mielen
pelko ja hata omasta ja perheen tulevaisuudesta.
Kuoleman mahdollisuus tunkeutuu perheeseen
keskella elamanvaihetta, jonka pitaisi olla taynna
tulevaisuuden suunnitelmia ja iloa lasten kasvus-
ta ja kehityksesta. Sairastuneella voi olla kipuja,
vaikeuksia hoitaa arkisia asioita kotona ja tyoss4,
ja han voi joutua olemaan pitkaankin sairaalassa.
Oma ja toisen vanhemman jaksaminen mietityt-
taa, ja mieleen tulee huoli lapsista.

Monet kysymykset risteilevdat vanhempien
mielessa: Miten lapset kestavat, mita tama heille
merkitsee, miten minun ja meidan vanhempien
olisi paras toimia? Pitdisiko lapsia saastaa tiedolta
vai olisiko paras kertoa heille sairaudesta?

Taman oppaan tarkoituksena on tulla avuksi
vanhempien miettiessa naitd kysymyksia. Op-
paassa kasitelladn vanhemman sairauden vaiku-
tuksia lapsiin, perheen ilmapiiriin ja vuorovaiku-
tukseen ja sitd, miten asioita voi ottaa puheeksi
lasten kanssa. On monia asioita, jotka voivat tu-
kea seka lapsia ettd nuoria ja edistdaa heidan hy-
vinvointiaan vanhemman sairastaessa. Lapset ja
nuoret voivat kasvaa terveina ja selviytyvina myos
vanhemman sairastaessa vakavaa sairautta. Tama
opas on kirjoitettu syopaa sairastaville vanhem-
mille, mutta ajatuksista voi olla apua muissakin
elamaa uhkaavissa sairauksissa.



PUHUMISEN MERKITYS

Puhuminen on jakamista

Puhuminen ja asioiden jakaminen laheisten kans-
sa on monella tavalla tarkeda. Vaikeasta asiasta
puhuminen ensimmadistd kertaa on hidasta ja
kivuliasta. Sanoja on vaikea l6ytaa. Jalkeenpain
voi kuitenkin huomata, ettd jollain kummalli-
sella tavalla asiaan tuli jonkinlainen selko. Hah-
mottoman, monia erilaisia tunteita sisaltavan asi-
an pukeminen sanoiksi kokoaa itse asiaa, saa sen
kasitettavaan ja kasiteltdvaan muotoon. Tama on
yksi psykoterapiankin vaikutustapoja, vaikkakaan
kumppanin ei tarvitse olla psykoterapeutti. Pu-
huminen puolison, ystavien, hoitajan tai laakarin
kanssa auttaa myos.

Moniin vaikeisiin asioihin, kuten sy6paan, liit-
tyy paljon ennakkoluuloja ja vaarinkasityksia. Pu-
huminen on tarkeda myos naiden selvittamiseksi.
Erityisesti lapsilla voi olla vaikka minkalaisia vaaria
oletuksia vanhemman sairaudesta. Vaarinkasityk-
set ovat yleensa haitallisia ja ehka pelottaviakin.

Puhumisella on my6s merkitysta ihmissuh-
teille. On tarkeaa, etta toisilleen laheiset ihmi-
set jakavat elamansa ilot ja murheet, olivatpa
kyseessa puolisot, ystavat tai lapset ja vanhem-
mat. Kokemusten jakaminen auttaa ymmarta-
maan toinen toistaan ja rakentaa yhteista pol-
kua: se kantaa ihmisia eteenpain vaikeina aikoi-
na. Jos tarkea asia jaa puhumattomaksi, laajenee
se usein moniin muihinkin asioihin; “En voi kysya
hanen vointiaan, koska seuraavaksi han kysyy mi-
nun vointiani, enka halua siita puhua.” Vahitellen
syntyy etaisyytta ennen niin laheisten ihmisten
valille. Puhumattomuus eristaa ihmiset toisistaan.



Yhteinen asioista puhuminen ja ratkaisujen et-
siminen lahentaa niin ystavyksia kuin perheenija-
seniakin toisiinsa, oli ongelma sitten miten vaikea
tahansa. Myo6tatunto, lohduttaminen ja toinen
toisensa tukeminen ovat mahdollisia vasta kun
asiat ovat yhteisia. Tama koskee my0s lapsia ja
vanhempia.



Asioiden jakaminen lasten kanssa

Puhumisen merkitys aikuisten kesken on helppo
ymmartaa, mutta lasten kohdalla on ollut monta
kysymysmerkkia. Hyvin tavallista on edelleen, et-
ta uskotaan puhumisen lisaavan lasten kuormaa.
Tai sitten ajatellaan, etta lapsi on niin pieni, ettei
han ymmarra eika hanen tarvitsekaan ymmartaa.

Kaikki vanhemmat pyrkivat suojaamaan lapsi-
aan raskailta asioilta ja niin tulee ollakin. Se voi
kuitenkin johtaa siihen, etta vanhemmat yrittavat
elaa sairastumisen jalkeen kuin mitaan ei olisi ta-
pahtunut tai selittaa asiat jollakin lailla paremmin
pain. Lapsille ehka sanotaan, etta isa on vahan ki-
pea, mutta kohta taas kunnossa tai etta aiti meni
kdaymaan mummilla, vaikka han meni sairaalaan.

Lapset kuitenkin vaistoavat vanhempien tun-
nelmia. He lukevat pienista suupielen asennois-
ta, silmien varahdyksista, kasien kosketuksesta,
aanenpainoista ja vanhemman vasymyksesta tai
artyvyydesta, etta kyse on jostain suuremmasta.
Lapset voivat ajatella, ettd asia on niin vaikea,
etteivat aiti ja isakaan uskalla siita puhua. Niin-
pa he eivat itsekaan kysy siita. Nain lapset jaa-
vat omien pelkojensa ja arvelujensa kanssa yksin,
ilman vanhempiensa tukea, ja se vasta pelotta-
vaa onkin. Lapset ja vanhemmat voivat etdantya
toisistaan juuri silloin, kun he eniten toisiaan tar-
vitsisivat.



Kaikilla perheilla on vaikeuksia

Vaikeudet kuuluvat elamaan. Lapsen ja nuoren
kehitykselle ei ole tarkeatd, etta elama on help-
poa, vaan se ettd vaikeuksien tullessa etsitaan
yhdessa ratkaisuja. Tutkimuksissa on myo6s voitu
osoittaa, ettd yhteinen puhuminen ja koko per-
hetta koskevien vaikeidenkin asioiden jakaminen
kantavat lapsia ja nuoria lapi vaikeiden vaiheiden.
Lasten on hyva tietaa, mista perheessa on kysy-
mys ja miten vaikeuksista yritetaan selvita. Asia
olikin painvastoin kuin aikaisemmin luultiin: asioi-
den yhteinen jakaminen ja ratkaisujen etsiminen
suojaa lasta, eikd puhumattomuus.

Puhuminen ei kuitenkaan ole helppoa. Kult-
tuurissamme ei ole ollut tapana puhua lapsille,
joten meillad ei ole perimatietoa siita, mita asioi-
ta, miten ja milloin lapsille pitéisi puhua. Taman
oppaan tarkoituksena on auttaa vanhempia pu-
humaan. Muista kuitenkin, etta kukaan ei voi sa-
noa, mika on parasta sinun tai teidan lapsillenne
ja perheellenne. Jos opas antaa pohdittavia aja-
tuksia, on se tayttanyt tehtavansa.



SINA SAAT OLLA ENSIN

Jokaisella on oma aikataulunsa

Jokainen vanhempi paattaa itse, missa vaiheessa
han kertoo lapsille sairaudestaan. Ensin sairastu-
nut vanhempi haluaa kuitenkin usein tunnustella
asiaa omassa mielessaan ja jakaa asian puolison-
sa tai jonkun muun laheisen kanssa. Kun aivan
ensihdta on asettunut ja voimakkaimmat tunteet
ovat hallinnassa, on ehka helpompi puhua lasten
kanssa. Joillakin ensivaihe kestaa muutaman pai-
van, joillakin pitempaan.

Vaikka syOpasairauden ennuste ja hoitomuo-
dot ovat kehittyneet huimasti, miltei jokainen
sairastunut miettii ensin samantapaisia ajatuk-
sia. Miksi tama tapahtuu juuri minulle? Kuolenko
tahan? Mita ruumiilleni tapahtuu, kestanko toi-
menpiteet, enta kivut? Enta lapset?

Kysymykset koskettavat elamdn perusasioita,
ja onkin hyvd, jos voit miettia niitd rauhassa ja
jakaa pelkosi ja hatasi puolison seka ehka hyvien
ystavien kanssa. Anna aikaa ja tilaa itsellesi. Jos
mahdollista, tee ja ajattele sellaisia asioita, jotka
tukevat itsetuntoasi ja hyvinvointiasi. Kuuntele
omaa oloasi ja tunteitasi. Sairauteen sopeutumi-
nen vaatii aikaa ja jokaisella on oma tapansa ja
aikataulunsa.

Kayta rohkeasti aikuisia laheisiasi ja hoitavia
ihmisia ajatustesi ja tunteittesi kuuntelijana. Ker-
ro puolisolle ja muille laheisillesi, mita apua tar-
vitset. Jos et tarvitse vastauksia kysymyksiin tai
ratkaisuja ongelmiin, kerro, etta kuunteleminen
riittaa. Jos haluat olla yksin, kerro sekin ja sano,
etta voit tavata ystavia myohemmin. Kukaan ul-
kopuolinen ei voi tietdd, mita juuri sina tarvitset



tassa elaman vaiheessa. Ystavat toivovat joskus,
etta syovasta puhumisvaihe jaisi lyhyeksi ja asi-
at palaisivat nopeasti ennalleen. Monen ihmisen
on vaikeaa osoittaa myotatuntoaan, vaikka sita
haluaisivatkin. Ald kanna vastuuta muista, koska
heillakin on omat selviytymiskeinonsa.

Jos haluat ulkopuolisen kuuntelijan ja rinnalla
kulkijan, kerro siita hoitajalle tai laakarille ja han
ohjaa sinut avun aarelle.
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Puolison ja parisuhteen tilanne

Puoliso kyselee itseltaan hyvin samanlaisia asioita
kuin sairastunut kumppanikin: Miksi tama tapah-
tui meille? Miten puolisoni jaksaa, joutuuko han
karsimaan? Menetanko hanet? Miten itse jaksan
tulevat ajat, miten jaksan pyorittaa kotia, miten
jaksan kantaa kaikki murheet? Enta lapset?

Vakava sairaus koettelee parisuhdetta samoin
kuin mika tahansa muukin elaman taakka. Mo-
lemmat puolisot joutuvat lujille. Jos olette pysty-
neet aiemmin ratkomaan vaikeita asioita yhdes-
sd, sen ei tarvitse muuttua sairastumisen takia.
Painvastoin, parisuhde voi syventya ja lujittua
entisestaan. Jos taas vuorovaikutus on ennestaan
ollut vahaista ja ristiriitaista, voi sairaus nostaa
uusia pulmia esiin. Toisaalta, joskus voi etdinen
suhde lahentyd, kun huomataan, kuinka tarkea
toinen onkin ja kuinka paljon hyvia asioita on ol-
lut yhdessa.

Jos puolisosi ei tule rinnallesi tai olet muuten
yksin, mieti, l0ytyisiko joku ystava tai sukulainen,
jonka kanssa voisit jakaa asioita. Olisi hyva, etta
voisit puhua sairaudestasi ja selvittaa ajatuksiasi
jonkun toisen aikuisen kanssa, ennen kuin kerrot
siitd lapsille. Voit tietysti puhua my6s hoitajan tai
laakarin kanssa.




Perheen arki

Perheenjdasenen vakava sairaus muuttaa elaman
aikatauluja ja hamartda tulevaisuutta. Epatietoi-
suus ja hoitotoimenpiteet kuluttavat sairastuneen
voimia. Vanhemmuuden tehtavat ja kotityot jou-
dutaan jakamaan ja hoitamaan uudella tavalla.
Vastuu lapsista ja kodista voi jaada kokonaan toi-
selle vanhemmalle, kun toinen on sairaalassa tai
kotona uupuneena toimenpiteista. Perheen aikai-
semmat tavat olla yhdessa, omaisten ja ystavien
tapaamiset, harrastamiset ja matkustelu, joudu-
taan mukauttamaan uuteen tilanteeseen. Miten
selviytya jokapaivaisista asioista niin, etteivat lap-
set joudu karsimaan?

Rutiinit

Perhe-elaman rutiinit ja tavat ovat tarkeita lapsille
ja murrosikaisille, vaikka he eivat sita itse koskaan
myontaisikaan. Rutiinit yllapitavat jatkuvuutta ja
tulevaisuuden toivoa. Kun aamulla noustaan yl6s
ja illalla menndaan nukkumaan kuten ennenkin,
kertoo se, etta aina tulee uusi paiva. Rutiinit voi-
vat tuottaa tuen ja lohdun hetkia arjen pienissa
asioissa. Yrittakaa pitaa kiinni tavallisesta elaman-
rytmistanne.

Jokaisessa perheessa on lisaksi omat tapansa.
Perheessa voi olla tietty tapa herattaa lapset aa-
mulla kouluun tai rutiinit voivat koskea ruokai-
lua, nukkumaan menoa ja saunomista. Jos et jak-
sa yllapitaa kaikkia perheenne tapoja, valitse joku,
jonka jaksat, sellainen, josta itsekin pidat. Se voi
olla vaikka tietyn televisio-ohjelman katsominen
yhdessa lasten kanssa. Samalla olisi hyva, jos voi-
sit selittaa lapsille, mista syysta muut asiat ovat
nyt eri tavalla.
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Laheisyys

Lapsille on myos tarkeda kokea pieniakin lahei-
syyden hetkia. Niiden ei tarvitse sisaltaa mitaan
erikoista. Ota vauva nukkumaan vatsasi paalle,
leikki-ikdinen ja koululainen kainaloosi tai viereesi
vuoteeseen kuuntelemaan satua. Jos et itse jaksa
lukea, pyyda, etta koululainen lukee sinulle. Mur-
rosikdinen voi nauttia yhteisesta hetkesta iltateen
aaressa. Kaikenikaisille lapsille on tarkeda kokea,
ettd vanhempi nauttii olosta heidan kanssaan. Yri-
ta olla perheen parissa niin paljon kuin jaksat.

Kotitdissa joudutaan usein tekemdan uusjako,
kun toinen vanhempi sairastuu. Kotitdiden te-
keminen ei ole pahaksi lapsille, kunhan he eivat
joudu kantamaan niista koko vastuuta, tyomaa-
ra on kohtuullinen ja tyonjako oikeudenmukai-
nen. Oman pienenkin korren kantaminen yhtei-
seen kekoon voi olla tarkeaa lapsille. Jos kuitenkin
kotityot vievat lapselta tai nuorelta kaiken ajan,
koulutyo ja harrastukset karsivat, yrittakaa miettia
muita ratkaisuja. Ystavat tai sukulaiset voivat olla
iloisia voidessaan tehda jotain konkreettista per-
heenne puolesta. Jos asiat eivat muuten jarjesty
tai et jaksa huolehtia ruuasta, vaatteista ja muista
perheen perusasioista, ota yhteys hoitajaasi, laa-
kariisi tai suoraan kunnan sosiaaliviranomaisiin,
jotta he tulisivat apuun.




MUUTAMIA PUHUMISEN
PERIAATTEITA

Kukaan ei vield tieda, miten lapsille tulisi asioista
puhua, mutta jonkin verran kokemusta on jo ker-
tynyt. Seuraavassa on joitakin periaatteita, jotka
on monessa tilanteessa koettu hyvaksi.

Sanojen ja tunteiden jakaminen:
lohdun ja tuen loytaminen

Ehka tarkein asia puhumisessa on vanhempien ja
lasten tuleminen yhteen jakamaan sanoja ja tun-
teita. Perheen suru on yhteinen, niin myos pelko
ja hataannys. Ne voidaan avoimesti tuoda esille.
Tunteita ei tarvitse pelata. Jos sinua itkettaa, itke
vaan. Ei lasten vuoksi tarvitse naytella urheaa.
Painvastoin, ota lapset itkuusi mukaan. Heille se
voi merkita sitd, etta hekin saavat itkea ja etta hei-
dankaan ei tarvitse olla urheita. Voit my0ds sanoa
lapsille, ettd joskus koko asia voi suututtaa ja har-
mittaa, kun vanhemmilla ei ole enaa aikaa muu-
hun. Kiukun ja harmin voivat myds lapset sanoa
ja osoittaa.

Yhteisista tunteista ja yhdessa puhumisesta
kasvaa yhteinen ymmarrys, myotatunto, kes-
kindginen tuki ja lohtu. Vanhempien tulisi pitaa
huolta siita, ettei keskustelua lopeteta epatoivon
tilaan, vaan etta lapset saavat lohdutusta, perhe
Ioytaa tuen toinen toisistaan ja vanhemmat pyr-
kivat osoittamaan, miten tasta mennaan eteen-
pain.
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Puhumisen eri muotoja

Puhuminen alkaa usein vanhemman toimesta,
mutta kehittyy kohti vuoropuhelua, jossa las-
ta kuunnellaan ja hanelta kysytaan hanen omia
ajatuksiaan. Eri-ikaisilla lapsilla on hyvin erilaisia
tulkintoja asioista. Ne on hyva kuulla, jotta voisi
tietda, miten itse sovittaa sanansa lapsen tasolle.
Keskustelua ei kuitenkaan aina synny heti ensim-
maisella kerralla, jolloin lapset saattavat olla vain
ihan hiljaa. Lapsi puhuu my®6s piirroksillaan, lei-
keillaan, ja tekemisillaan, ei pelkastaan sanoilla.
Kuuntele niitakin.

Lasten ja nuorten kanssa puhuminen ei ylipaa-
taan onnistu kokoustyyppisesti: tassa asialista ja
se kaydaan kokonaan lapi. Pdinvastoin, keskuste-
lu voi katketa vanhemman mielesta kesken kai-
ken ja pulpahtaa aivan yllattaen esille uudessa ti-
lanteessa ja jatkua kuin taukoa ei olisi ollutkaan.
Pieni lapsi voi siirtya takaisin leikkimaan, isompi
alkaa tuijottaa televisiota. Tarkeda on, etta ym-
marrat katkokset, etka tulkitse asiaa niin, etta lap-
si tai nuori ei ole kiinnostunut.




Lapsen oma prosessi

Vanhemman sairauden ymmartaminen on pitka
prosessi lapsen mielessa, samoin kuin se on pro-
sessi itsellesikin. Se vie aikaa eika kaikki tule val-
miiksi kerralla tai kahdella. Ensimmadinen keskus-
telu on usein vasta polun paan I0ytamista, mutta
tarkeda on, etta se on |6ydetty ja yhteinen matka
voi alkaa. Lapsille on hyva sanoa, etta he voivat
ottaa sairautesi puheeksi koska vain. Voit myos
itse pitaa sita esilla esimerkiksi silloin, kun menet
ottamaan laaketta sanomalla vaikka ohimennen:
“Ai niin, nyt on ladkkeen oton aika”. Talla taval-
la ilmaiset, ettd syOpasairaudesta voi puhua ku-
ten muistakin asioista; keskella tavallista arkista
elamaa. Tarkoituksena on antaa sairaudelle sel-
lainen olomuoto, ettd lapsen on helpompi tulla
sen kanssa toimeen ja ottaa asia itsekin puheeksi.

Miten tasta eteenpadin

Hyvin tarked periaate on se, ettd sairaudesta ker-
tomisen yhteydessa kerrotaan myds, miten tasta
mennaan eteenpdin. Kerrotaan hoidoista ja pa-
rantumisen mahdollisuudesta sekd tuesta, jota
saadaan muilta ihmisilta. Jos ollaan tilanteessa,
jossa vanhemman kuolema on viistamatta edes-
sd, on myos tarkeda puhua siitd, miten lasten
ja toisen vanhemman eldama voivat jatkua sen
jalkeen.
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Voinko puhua liikaa

Joissakin perheissa ei ongelmana ole puhumi-
sen aloittaminen vaan painvastoin. Sydvasta on
puhuttu niin paljon, etta lapset huokaisevat hel-
potuksesta, kun siitd ollaan valilla hiljaa. Joskus
aikuisten oma ahdistus purkautuu jatkuvana pu-
heena ja sairaus alkaa hallita kaikkea keskustelua
ja elamaa. Mieti talloin, onko puhuminen tapah-
tunut ylldolevien periaatteiden mukaisesti. Onko
mukana ollut lohdutusta ja toivoa? Ovatko lapset
jaaneet kantamaan yksin vanhempien ahdistus-
ta? Ehka sinun olisi aika hakea aikuinen keskus-
telukumppani. Mieti hanen kanssaan, miten asi-
oista kannattaa kotona puhua.

Sairastumisen alkuvaiheessa syopa on varmasti
kaikkien mielessa tarkein asia, mutta vahitellen al-
kavat elaman tavalliset asiat taas vallata tilaa. Se-
ka sina ettd perheesi tarvitsette aikoja, jolloin sai-
raus tydnnetaan pois mielesta ja tehdaan asioita
sitda miettimatta. Jos kodin arkeen mahtuu my®os
jokapaivaisia toimia, tavallisia iloja ja murheita,
ovat asiat kohdallaan.




MILLOIN JA MITEN ASIA
OTETAAN ESILLE

Oma valmiutesi puhua

Aloita keskustelut lastesi kanssa siina vaiheessa,
kun olet saanut riittavasti vastauksia omiin ky-
symyksiisi. Jos teita on kaksi, miettikdd yhdessa,
mita ja miten haluatte lapsille puhua. Joskus van-
hemmat pohtivat etukdteen jopa sanoja ja tapoja
ilmaista asioita. Voit vield miettia valmiiksi jotain
yhteista rauhallista tekemista lasten kanssa puhu-
misen jalkeen. Tekeminen voi olla jotain, joka on
teille aiemminkin ollut mieluista. Yhteinen tekemi-
nen suuntaa katseet eteenpain ja ilmaisee lapsille
sen, ettd myos mukavat asiat voivat jatkua.

Valitse puhumista varten hetki, josta ei ole
kiire minnekaan, eika ole viela nukkumaan me-
non aika. Mikd on tiedan perheessanne se tilan-
ne, jonka yhteydessa tavallisesti asioita tulee pu-
heeksi? Onko se iltapaiva, kun kaikki keraantyvat
kotiin? Onko se ruuan yhteydessa, vai illansuussa
kun pienet leikkivat lattialla ja isommat seuraavat
puolella silmalla televisiota? Vai jutteletteko sau-
nassa? Vanhemman sairaus sopii otettavaksi esille
samassa yhteydessa kuin muutkin asiat.

Olisi hyva, jos molemmat vanhemmat olisivat
paikalla, jos teita on kaksi. Lapsille tuo turvalli-
suuden tunnetta nahda, ettd vanhemmat ovat
toinen toistensa ja perheensa tukena. Mukana
voi tietysti olla muitakin lapsille tarkeita ihmisia,
jos niin haluat. Voit aloittaa keskustelun ottamalla
esille niitd merkkeja voinnistasi, joita lapset ovat
luultavasti ndhneet: “Olette varmaan huoman-
neet, ettd olen ollut viime aikoina vasynyt ja huo-
nokuntoinen. Olen kdaynyt monta kertaa laakaris-
sa ja sen takia olen ollut aina silloin talloin poissa
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kotoa. Olemme jutelleet tasta didin kanssa... minulla
on todettu ....”. Aiti voi jatkaa: “Olemme molem-
mat olleet laakarin luona puhumassa. Syopa kuulos-
taa pahalta, ja se onkin vakava sairaus, mutta isalle
on suunniteltu hoito-ohjelma...”.

Lapsi tarvitsee oman aikansa

Anna lapsille aikaa olla hiljaa ja miettia asioita. He
saattavat jopa kaantya television puoleen tai jat-
kaa piirroksiaan ja leikkejaan sanomatta mitaan. Ky-
sy hetken kuluttua, olivatko he huomanneet mitaan
itse tai etta haluat viela kertoa joitakin tarkeita asioi-
ta hoidosta. Voit my0s kysya lasten piirroksista, mita
ne mahtavat esittaa. Korosta, ettd he voivat kysya
asiasta koska tahansa. Jatkakaa sitten yhdessdaoloa
jonkun mukavan merkeissa, jos mahdollista. Ole
kuitenkin herkka lapsen reaktioille. Lapsi, murros-
ikdinenkin, saattaa tarvita illalla nukkumaan men-
nessa vanhemman seurakseen.

Jos lapsi tai nuori sulkeutuu taysin, anna hanel-
le aikaa ja palaa asiaan myohemmin. Jos nayttaa
siltd, etta han torjuu koko asian, ei halua seuraasi
tai alkaa olla paljon poissa kotoa ja tilanne pa-
henee viikosta viikkoon, voi se olla merkki siita,
etta asia on hanelle liian raskas. Pystyyko han pu-
humaan kenenkaan kanssa? Onko hanella ketaan,
jonka puoleen voisitte kaantya? Jos ei, kysy hoita-
jalta tai laakarilta, kenen ammatti-ihmisen puoleen
voisit kaantya lapsesi asiassa.




LASTEN KYSYMYKSIA

Jaanko yksin

Lapsen ja nuoren mielessa vanhempi on kuin iki-
honka. Vanhemman sairastuminen on yhta kau-
kana heidan maailmastaan, kuin se on vanhem-
malle itselleen. Pelko ja hata aidista, isasta, itses-
ta ja koko perheestd on ensimmadinen reaktio.
Vanhemman menettaminen on lapsen ja nuoren
pahimpia pelkoja. Lapsella ei ehka ole kasitysta
sairastamisen kulusta ja han voi pelatd, etta olet
kuollut, kun han tulee huomenna koulusta.

Kerro lapselle, etta vaikka sy6pa on vakava sai-
raus, useimmat kuitenkin selviavat. Nain annat
lapselle toivoa. Kerro, etta aiot elda ja hoidat it-
sedsi. Kerro, ettda hanesta pidetdaan huolta, vaik-
ka sairaus verottaa vanhempien jaksamista. Sano,
ettd olet kotona, kun hén tulee koulusta ja jos
sairaus sitten joskus etenee niin, ettd kuolema on
lahelld, hanelle kerrotaan siita. Sita ennen hanen
ei tarvitse olla huolissaan vanhemman menetta-
misesta ja vanhemman kuolemankin jalkeen ha-
nestd pidetaan huolta.

Karsiiko aiti / isa

Vanhemman kérsimyksen nakeminen — sairauden
oireet, kivut, hoitotoimenpiteiden raskaus — ovat
myo0s lapselle vaikeita kokemuksia. Kerro, mita si-
nulle on tapahtumassa ja miten sinua hoidetaan.
Kuvaa hoitojen kestot, niiden tarkoitukset ja sivu-
vaikutukset. Keskustelu kulkee sen mukaan, mita
han kysyy ja mista han haluaa puhua. Toista vield,
ettd han voi kysya sinulta asioista aina kun halu-
aa. Lapselle se merkitsee paasya luoksesi: sairaus ei
vie sinua maailmaan, jonne hanella ei ole paasya.
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Mita tulevaisuus tuo tullessaan

Vanhemman sairaus herattaa lapsessa myos yk-
sinjaamisen pelon. Nain on varsinkin silloin, kun
toista vanhempaa ei ole, tai hankin uupuu. Sa-
no, etta lasta ei jatetd yksin ja hanesta huoleh-
ditaan kaikissa tilanteissa. Olisi my0s hyva teh-
da turvasuunnitelma lasten elaman jatkuvuuden
turvaamiseksi, vaikkei sita koskaan tarvittaisikaan.
Monet yksinhuoltajat tekevat sen ilman vakavaa
sairastumistakin: sopivat lasten huoltajuudesta
jonkun laheisen kanssa esim. onnettomuuden
varalta. Lapset osallistuvat usein itse turvasuun-
nitelman tekemiseen, ehka jopa vaikuttavat mah-
dollisen huoltajansa valintaan.

Mieti, tai miettikdd vanhemmat yhdessa, mi-
ten ja ketkd huolehtivat lapsista, jos joudut pit-
kaksi aikaa sairaalaan, olet hoitojen jalkeen levon
tarpeessa tai puoliso tekee ehka pitkaa tyopaivaa.
On hyva miettia valmiiksi my0ds se, miten lapset
hoidetaan silloin, kun syopaa ei voida parantaa ja
kuolema on lahella. Sopikaa jarjestelyista kyseis-
ten, lapsista huolta pitavien ihmisten kanssa. Jos
olet yksin, eika sinulla ole ketdaan omaista tai ysta-
vaa, ota avuksi sosiaalitoimen tyontekija. Voi olla
mahdollista, etta voitte yhdessa tavata perheen,
joka huolehtii lapsista sinun jalkeesi.

Keskustele asioista lasten kanssa ja kerro heil-
le, etta olet suunnitellut heidan tulevaisuuttaan
vaikeidenkin aikojen varalle. Vaikka se on kipea
asia, tuo se turvallisuuden tunnetta lapsille. Nain
he tietavat, etta ajattelet heidan parastaan kai-
kissa olosuhteissa ja haluat heidan elamansa jat-
kuvan myds sinun kuolemasi jalkeen turvallisissa
olosuhteissa.



Johtuuko syopa minusta

Lapsilla voi olla my6s monia vaarinkasityksia syo-
vasta. Lapsi voi ajatella, ettd han on tavalla tai
toisella aiheuttanut sairastumisesi. Jos vanhem-
malla on jalassaan luusyopa, lapsi voi luulla, etta
hanen potkunsa aiheutti sen. Lapset voivat kan-
taa sisallaan naita huolia vuosikausia, eivatka he
niista kerro, jollei niista osata kysya. Taman takia
on tarkeaa puhua lasten kanssa ja kysella heidan
omista ajatuksistaan. Vanhempi voi myds sanoa:
“Joskus lapsilla on sellaisia ajatuksia, etta he ovat
jotenkin aiheuttaneet vanhemman sairauden....
oletko sina joskus ajatellut sellaista?” Kerro, ettei
lapsi voi koskaan eikd missaan olosuhteissa aihe-
uttaa vanhempansa sairautta.

Voiko sy6pa tarttua

Lapset voivat alkaa miettia toisen vanhemman tai
itsensa sairastumista. Syovan tarttuvuus oli pit-
kaan vahva ennakkoluulo yleisestikin. Voit ottaa
my®0s taman asian esille sanoen esimerkiksi: “Mo-
net lapset pelkaavat sitd, etta sairastuvat itsekin
tai toinen vanhempi sairastuu, tai sisko tai veli...
mutta niin ei ole. Syopa ei tartu, eika siita tarvitse
olla huolissaan.”
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Joihinkin syopasairauksiin liittyy perinnéllinen
alttius. Sen asian selvittaminen lapsille tai nuorille
ei ole ensivaiheen asia. Jos kuitenkin esimerkiksi
murrosikdinen on perinnéllisyysasiasta tietoinen
- voi olla, etta aidin puoleisilla tadeilla ja mum-
milla on ollut rintasyopa ja nyt diti sairastuu —
kannattaa asiasta puhua avoimesti tyttaren kans-
sa. On tarkeaa samalla korostaa sita, ettei alttius
aina merkitse sairastumista. Voitte myos menna
keskustelemaan asiasta laakarin kanssa. Han voi
valaista asiaa ennaltaehkaisyn kannalta. Joitakin
perinnollisia syopasairauksia on opittu ehkaise-
maan ja monia pystytdan havaitsemaan varhai-
sessa sairauden vaiheessa. Tall6in hoitokin voi-
daan aloittaa hyvissa ajoin.




MILLOIN TULISI HUOLESTUA

Meilla ihmisilla on kaksi paaasiallista tapaa rea-
goida toisia ihmisid tai ihmissuhteita koskeviin
vaikeuksiin: toinen on lahestya asiaa ja toinen on
ottaa siita etaisyytta. Molemmat tavat ovat osa
normaalia kanssakdaymistéd ja ne voivat vaihdella
tilanteesta toiseen, mutta kummassakin aaripaas-
sa ovat omat vaaransa. Jos lahestyminen merkit-
see samaistumista vaikeuksissa olevaan, tai etaan-
tyminen torjuntaa ja miltei suhteen katkaisua,
tuovat ne ongelmia henkilélle itselleen.

Vahva lahella olon tai etdisyyden etsiminen
ovat myo0s tavallisia lasten toimintatapoja. Mo-
lemmat ovat normaaleja tapoja toimia ensikrii-
sissd. Jos tilanne jatkuu pitkaan ja jopa pahenee,
on selvaa, etta lapsella tai nuorella on vaikeuksia.

Liiallinen lahella olo

Takertuminen vanhempaan ilmenee eri tavoin
eri ikdvaiheissa. Pieni lapsi voi roikkua jalassa ja
ahdistua pienissakin erotilanteissa. Han ei laski-
si vanhempaa edes vessaan yksin, saatikka sitten
kauppaan tai sairaalaan. Pdivahoitoon jaaminen
tulee vaikeaksi. Kouluikdinen ja murrosikainen
voivat jattaa ystavansa ja harrastuksensa ja jaa-
da iltaisin kotiin. Kaikenikaiset lapset, vauvoista
murrosikaisiin, voivat tulla myos ylikilteiksi ja olla
ilmaisematta omia suuttumuksen tai pettymyk-
sen tunteitaan yrittaessaan saastaa vanhempaan-
sa. Lapset voivat salaa tarkkailla vanhempansa
vointia, eivatka uskalla jattaa hanta silmistaan. He
voivat ennakoida vanhemman vointia ja toimia
omien ennakko-oletustensa mukaan, vaikkei van-
hempi juuri sellaista toimintaa odottaisi tai toivoi-
sikaan.
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Lapsen kayttaytyminen kertoo siita, etta han
on huolissaan sinusta ja ehka yrittaa itse pitaa si-
nusta huolta. Kerro hanelle, miten huolehdit it-
sestasi, ettd olet hoidossa ja etta sinulla on myos
aikuisia, jotka sinua tukevat. Voit sanoa, etta vaik-
ka sinulla on vaikeaa, haluat kuitenkin, etta han
voisi iloita ystavistaan ja harrastuksistaan.

Liiallinen etaisyys

Etaisyyden ottaminen on erityisen tyypillista kou-
luikaisille ja murrosikaisille. Matka koulusta kotiin
alkaa kestaa pitkaan. lllalla lapsi on joko huonees-
saan tai kavereiden kanssa ulkona. Han ei suostu
puhumaan vanhemman sairaudesta ja ehka pois-
tuu huoneesta, kun siita aletaan puhua. Lapsen
kayttaytyminen kertoo, ettd asia on hanelle liian
suuri. Han yrittaa selvita sairauden tuomasta vai-
keasta tilanteesta tyontamailla siihen liittyvat asiat
pois mielesta.

Vaikeiden asioiden siirtdminen pois mielesta
on kaikille valttamatonta aika ajoin. Se on taval-
lista erityisesti kriisivaiheessa, kun mieli haluaa
ottaa asioita kasiteltavaksi vain vahan kerrallaan.
Kuitenkin, jos siita tulee vallitseva selviytymis-
muoto, lapsi tarvitsee apua. Voi olla, etta hanel-
la on pelottavia vaarinkasityksia sairaudestasi tai
hénelle ei ole syntynyt mielikuvaa siitd, miten te
perheend paasette tasta tilanteesta eteenpain.

Pyyda lasta kuuntelemaan sinua — hanen ei tar-
vitse puhua - ja kerro hdnelle uudestaan perus-
asiat sen mukaan, mita pidat juuri taman lapsen
kohdalla tarkedna: Sina hoidat itseasi. Sinulla on
tukenasi aikuisia. Sairaus ei johdu lapsesta. Vaikka
olet vasynyt tai jaksamaton, rakastat hanta kuten
ennenkin. On tarkedtd, etta han pitaa hauskaa
ystaviensa kanssa. Jos sairautta ei voida enaa hoi-



taa ja kuolema on ldhella, hanelle kerrotaan siita.
Hanesta pidetaan aina huolta ja toivot, etta han
tulisi puhumaan, kun hanelld on paha mieli.

Masennus ja kaytosongelmat

Vaikea sairaus voi masentaa vanhemman eika
senkaan takia 16ydy voimia olla lasten kanssa
kuten ennen. Lapsikin voi masentua. Se nakyy
alakuloisuutena ja haluttomuutena tehda aikai-
semmin kiinnostavia asioita. Vauva voi tulla pas-
siiviseksi eika enda hymyile kuten ennen. Leikki-
ikdinen ei keksi leikkeja, on pitkastynyt, mariseva
tai ponneton. Koululainen ei jaksa keskittya. Kou-
luikdiselld ja murrosikaisella voi tulla itsesyytoksia
ja huonommuuden tunteita. Lapset voivat myos
alkaa kokea erilaisia fyysisia vaivoja, vatsakipua,
paansarkya, jasensarkyja tai ruokailu ja nukkumi-
nen eivat suju kuten ennen.

Lasten ja nuorten paha olo ja masennus voi-
vat ilmeta myos artyvyytend, kiukunpuuskina ja
jatkuvana pahantuulisuutena. Lapsi voidaan lei-
mata tuhmaksi, nuori huonotapaiseksi, ja siltahan
se voi nayttaakin. On kuitenkin muistettava, etta
pitkaan kestavan pahantuulisuuden takana on ai-
na joku syy, joka tulisi selvittaa.
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MITA TEHDA

Aina, kun olet huolissasi lapsestasi, voit puhua
asiasta muiden kanssa. Pyyda laheisiltdsi apua
esimerkiksi siihen, kuka tulee hoitamaan vauvaa,
kun olet uupunut hoidoista, kuka lahtee leikki-
ikdisen kanssa puistoon, kuka vie kouluikaisen jal-
kapalloharjoituksiin, kuka kutsuu murrosikaisen
iltateelle tai kuka menee hanen kanssaan eloku-
viin. Pyyda rohkeasti apua.

Kerro perheenne tilanteesta mahdollisimman
pian myos lastenne tarkeille ihmisille, kuten pai-
vahoidon tyontekijoille, opettajalle, valmentajal-
le tai seurakunnan tyontekijalle. Heilld on omat
mahdollisuutensa tukea lasta.

Kaanny herkasti myos asiantuntijoiden puo-
leen. Lastenneuvola ja kouluterveydenhuolto
ovat hyvia yhteistyokumppaneita. Monet lasten
ongelmat voidaan ratkaista selventavilla keskus-
teluilla. Jos taas tarvitaan hoitoa, se on hyva aloit-
taa mahdollisimman varhain.

Tukiaikuinen

Olisi hyva, jos lapsella olisi joku perheen ulko-
puolinen aikuinen tukenaan. Asia on tietysti ajan-
kohtainen yhden vanhemman perheissa, mutta
my0s kahden huoltajan perheissa voi olla aikoja,
jolloin kumpikaan vanhemmista ei pysty olemaan
lapsen tai nuoren tukena. Ei edes murrosikaista
pitdisi jattaa yksin kantamaan huolta ja murhet-
ta vanhemmastaan. Mieti yhdessa lapsen kans-
sa, kuka voisi olla se perheen ulkopuolinen tuki-
aikuinen — téti, eno, isovanhempi, lapsen ystavan
aiti, vanhemman ystéva tai harrastuksen vetdja.
Se voi olla myds ammatti-ihminen, paivahoitaja,
opettaja, kouluterveydenhoitaja tai -psykologi.



Harrastusten ja ystavyyssuhteiden
jatkuminen

Harrastukset ja ystavat kantavat lasta eteenpain,
tuovat iloa ja ovat tarkeita myds lapsen kehityk-
selle. Lapset ja nuoret voivat my0s tukea vaike-
uksissa olevaa ystavaa, eika sen tuen merkitysta
kdy mittaaminen. Rohkaise lasta miettimaan keil-
le ystavistaan han haluaa kertoa perheen tapah-
tumista. Koulutoverit voivat auttaa ja tukea lastasi
monessa asiassa, seka laksyissa etta ystavyydessa.
Jos se sinusta tuntuu hyvalta, puhu sairaudestasi
opettajalle. Jos sinusta ja lapsestasi tuntuu lisak-
si tarpeelliselta, pyyda opettajaa tai harrastuksen
ohjaajaa kertomaan muulle ryhmalle, mita lapsen
elamadssa on tapahtumassa. Lapsi voi itse paattaa,
haluaako hén itse olla paikalla vai ei.

Joskus kay kuitenkin niin, etta lapsen oma so-
siaalinen elama kapeutuu vanhemman sairastut-
tua. Lapsen on ehka vaikeaa irrottautua kotoa
huoliensa takia tai perheen taloudellinen tilanne
romahtaa niin, ettei harrastuksiin ole enaa rahaa.
Kotiin tulevien kavereiden maaraa voidaan jou-
tua rajoittamaan vanhemman voinnin takia.

Yrittakda miettia keinoja, miten voisitte ylla-
pitda lasten sosiaalista elamaa. Kavereiden van-
hemmille voi kertoa perheen tilanteesta. Van-
hemmat voivat yhdessa miettida, miten lapset
kuitenkin tapaavat toisiaan. Harrastuksen vetajan
kanssa kannattaa keskustella. Ehka 16ytyisi joku,
joka kuljettaa lapsen harrastukseen silloin, kun
oma vanhempi ei voi. Sosiaalitoimi voi tulla avuk-
si, jos perheen taloudellinen tilanne on vaikea.
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MISTA TUKEA JA NEUVOJA

Puhu hoitavan ldakarin tai sairaanhoitajan kans-
sa. He tietavat, mista tukea voi saada. He voivat
my0s tavata lapsiasi tai jarjestaa apua terveyskes-
kuksesta tai perheneuvolayksikosta. Isoissa sairaa-
loissa on yleissairaalapsykiatrisia yksikoita, jotka
ovat perehtyneet seka mielialareaktioihin ruu-
miillisten sairauksien yhteydessa ettda perheiden
tukemiseen.

Perheneuvoloissa ja lastenpsykiatrisissa yksi-
koissa on lasten asiantuntijoita, jotka voivat aut-
taa, jos olet huolissasi lastesi hyvinvoinnista tai
tarvitset neuvoja.

Kela ja syOpajarjestot jarjestavat sopeutumis-
valmennuskursseja, joista saa tietoa Kelalta ja
www.cancer.fi kautta.




OYS:n psykiatrian klinikassa on syksylla
2003 aloitettu uusi yhteistydomuoto OYS:n
syOpatautien ja saidehoitoklinikan kanssa. Jos
perheen diti tai isa sairastaa syopaa, otetaan
puheeksi lasten hyvinvointi ja perheelle
tarjotaan tukea.

Vanhemmille tarjotaan koulutettujen
tyontekijoiden antamaa keskusteluapua
ja tietoa siitd, miten tukea lapsia ja puhua
heidan kanssaan vanhemman syopasairau-
desta. Jos syntyy huoli lasten hyvinvoinnista,
vanhempien kanssa yhdessa suunnitellaan,
miten olisi parasta edeta.

Vanhempien toivomuksesta tyontekijat
voivat tavata my0s lapset, ja keskustella
heidan kokemuksistaan ja tunnelmistaan ja
kysya heilta niita asioita, joita vanhempien
kanssa on valmisteltu. Sen jalkeen voidaan
tavata vanhemmat uudestaan ja miettia,
miten lapsille olisi parasta asiasta puhua.
Taman jalkeen voidaan jarjestaa perheen ja
tyontekijoiden yhteinen tapaaminen tai van-
hemmat voivat itse puhua yhdessa lastensa
kanssa syOpasairaudesta ja muuttuneesta
perhetilanteesta saamansa tuen turvin.

Sen jalkeen vanhemmat tai koko perhe
tapaavat tyontekijoita sovitusti tarpeen
mukaan.

TyGtapa on kehitetty Harvardin yliopiston
professorin William Beardsleen perhein-
terventiomenetelmdsta. Suomeen sen on
tuonut STAKES:in kehittamispaallikko Tytti
Solantaus.
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SANOFI ONCOLOGY g

Tama kirjanen on tehty syopaan sairas-
tuneelle vanhemmalle ja hanen puoli-
solleen tueksi, kun he kertovat sairau-
desta lapsilleen. Sanofi on mahdollis-
tanut taman kirjasen painatuksen.

Sanofi on Euroopan suurin laakeyri-
tys. Syopalaakkeiden kehittaminen on
yksi yrityksen tarkeimmista tutkimus-
alueista. Laakkeiden kehittamisen li-
saksi haluamme olla tukemassa syopa-
potilaiden ja heidan perheidensa hen-
kista selviytymista sairaudesta.




