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Hyva lukija

let ehki syopad sairastava iiti tai isd, sairas-

tuneen puoliso, sairastavan diti, isd, sisar tai
veli, kummititi, sukulainen tai ystivi. Olet ehki
jo aikuistunut lapsi tai sittenkin vield alaikiinen
lapsi, joka osaa jo lukea. Teitd kaikkia pelottaa, ja
samalla janoatte tietoa, joka auttaisi teiti elimiin
sitd elim3id, joka juuri nyt avautuu teille eteen-
pain.

Tamai pieni kirja on teitd varten. Se yrittdd
vastata kysymyksiin, varsinkin niihin, joita ei
uskalla ajatella d44neen, koska ne ovat niin kipeita.
Mutta kun uskaltaa ajatella ja puhua liheisten

kanssa, huomaa, etti kestiid paremmin murhetta.
Yhdessi jaksaa aina paremmin murheita kuin
yksin. Toivottavasti timé opas voisi olla avuksi
myo0s syopdsairaiden ja heidin liheistensi kanssa
tyoskenteleville alan ammattilaisille. Limmin kii-
tos kaikille tekstin koelukijoille, jotka ovat autta-
neet taman oppaan teossa.

FLORENCE SCHMITT, FT 27.4.2021, TURKU
Vaativan erityistason psykoterapeutti
(perhe-, yksilo- ja varhaisten
vuorovaikutussuhteiden psykoterapeutti)



Sairaus

ukaan ei ole kutsunut syopaa perheeseen. Se
[E vain tuli jonakin pédivini asumaan kans-
sanne, ja teki paljon pahaa jokaiselle. Syopatauti-
ladkarit ja muut terveydenhuollon tyontekijat
(hoitajat, laboratoriohoitajat, rontgenhoitajat,
radiologit, sddehoidon fyysikot ja monet muut)
tekevit parhaansa hoidon onnistumiseksi, ja
nykydin pystytian hoitamaan menestyksellisesti
monet potilaat.

Joskus kiy kuitenkin niin, ettei syopad voida
parantaa. Taudin etenemistd voidaan usein estii
ja hidastaa jopa monta vuotta. Mutta jossain vai-
heessa tulee kuitenkin ajankohta, jolloin taudin
etenemistd ei voida enid estdi.

Takana on leikkauksia, sytostaattihoitoja, side-
hoitoa, sairaalahoitoja, infektiohoitoja, epivar-

moja viikkoja, toiveikkaita viikkoja ja takapakkeja.

Takana on ponnistelua ja koko perheen elimin
mullistuminen. Ja sitten tulee se pelitty hetki,
kun ladkari kertoo, ettd potilas siirtyy palliatiivi-
seen hoitoon.

Palliatiivinen hoito

alliatiivinen eli oireenmukainen hoito on
kuolemaan johtavaa sairautta sairastavien

potilaiden ja heidan liheistensi kokonaisvaltaista
hoitoa. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on vaalia
eliminlaatua ja lievittdd karsimysti. Talloin huo-
lehditaan siiti, ettd jdljelld oleva eldmai olisi mah-
dollisimman hyvii jokaiselle erikseen ja yhdessa.
Palliatiivinen hoito voi kestii joskus jopa vuosia,
silld syopihoito kehittyy koko ajan. Pitkdaikainen
palliatiivinen hoito ei poista kuolemaan valmis-
tautumisen tarpeellisuutta, vaikka se antaa sille
enemman aikaa. Viisaasti kiytettynd tima lisa-
aika on ldheisten ja varsinkin lasten hyviksi.

Luottavainen suhde hoitavaan ldikiriin ja
hoitaviin sairaanhoitajiin on turvallisuuden kehto
koko palliatiivisen hoidon aikana. Sen vuoksi on
tarked pitdd ylld avointa vuorovaikutusta ja kes-
kusteluyhteyttd kaikissa tilanteissa, myds silloin
jos tulee vaikeuksia ja erimielisyyksii. Tarkeinta
on puheyhteys ja avoimuus. Ali epiréi kysyi
mitddn mieltdsi askarruttavia asioita.



Omat tunteet

ilanne voi olla pelottava, mutta myo6s helpot-
tava. Sairastava isd tai diti saa nyt keskittyd
sithen, mitd rakastaa, eikd hinen tarvitse endd
sddstdd kaikkia voimia aktiiviseen hoitoon sai-
rautta vastaan. Syopiai koskevassa kirjallisuu-
dessa korostetaan usein taistelemista syopaa
vastaan ja kiytetdan sotaa muistuttavaa sanastoa.
Se voi helposti aiheuttaa syyllisyyttd, ikdan kuin
siirtyminen palliatiiviseen hoitoon olisi luovutta-
mista tai hdvidmista tai jattdytymistd pois tir-
keistd tehtdvisti. Palliatiivinen hoito on uusi
hoitolinja, joka vaatii my6s keskittymistd ja pon-
nistelua, mutta toisella tavalla. Palliatiivisessa
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hoidossa oleminen voi tuntua oudolta, koska ei
tiedetd, kuinka kauan se kestdd. Sairas ihminen
voi olla pitkddn hyvissi kunnossa eiki oikein
tiedd, milloin alkaa saattohoito eli vaihe, jolloin
on aika valmistautua kuolemaan.
Piillimmaisini ovat pelko ja ahdistus. Tuleva
kuolema sinidnsé on niin tuntematon ja outo,
ettei sitd ehki osaa edes kunnolla ajatella, ja kuo-
leminen on pelottavaa. Ihminen pelki, ettd hin
joutuu kitumaan ja kirsimain, ja ettei osaa olla
oikealla tavalla. Luonnollista on my6s pelko per-
heen puolesta ja erityisesti huoli lapsista. Yksin

jadmisen pelko ja monenlaiset sekavat ajatukset
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risteilevit mielessd; katumus eletysti elimaists,
joka ehkd ei ole ollut sitd miti olisi halunnut,
katumus riidoista ja ristiriidoista, menetetyistid
suhteista, tekemitti jadneisti asioista, suru
menetyksistd, joita ei ehkd ole koskaan halunnut
kunnolla ajatella. Misti saisi apua, etti saisi mie-
lenrauhan?

Ajatukset ja tunteet voivat olla sekaisin. Se on
ihan normaalia. Vililld toivoo, ettid tima on vain
painajainen, josta kohta heria ja kaikki on hyvin.
Joskus tietdi aivan liian hyvin, ettei ole paljon
aikaa jaljella. Haasteena tdssi tilanteessa on
kasvattaa toivoa niin, ettei anna kuolemanpelon
varastaa sitd elimad, joka on vield jiljelld. Toivo
on sitd, ettd rakkaus, jolla on rakastanut elimii
ja omaan elimiidn kuuluvia ihmisid, pysyy elossa.
Toivo on my®os sitd, ettd hyviksyy todellisuuden ja
nikee, ettd rakkaus, vilittiminen ja ldheisyys ovat
elaman tirkeimpid voimavaroja. Toivo on siis eri
asia kuin toive, jonka mukaan ihminen haluaa,
ettei timi kaikki olisi totta. Toivo kannattelee
meitd, se auttaa eteenpdin.

Jokainen ihminen on vastuussa rakkauden
voimasta, joka itsessi ja perheessd on; miten me
toimimme, jotta timi rakkaus saisi eldd meissd
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ja perheessimme ja muuttaisi timdn maailman
paremmaksi paikaksi. Me olemme vastuussa
siitd, ettd rakkaus kasvaa, kehittyy ja pysyy elossa.

Palliatiivisen hoidon aikana olennaista on
pysdhtyd miettimiin, millaista elimii haluan
eldd tdssi ja nyt. Niin paljon on ihmisii, jotka eli-
vit sitten kun -elimaii. Sitku olen elikkeelld, teen
sitd ja tatd, sitku lapset ovat isoja, sitku lapset ovat
muuttaneet pois kotoa ja niin edelleen. Palliatiivi-
sessa vaiheessa pitdd luopua tisti sitku-elimista
ja elad sitd elamad, joka tekee nyt onnelliseksi.
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MILLAINEN ELAMA ON HYVA SINULLE?

MILLAISISTA ASIOISTA HYVA ELAMA
ON TAHAN ASTI KOOSTUNUT?

MITA PERHEEN KANSSA YHDESSA OLEMINEN,
LUONNOSSA LIIKKUMINEN, MUSIIKKI, TAIDE,
HYVA RUOKA JA YSTAVAT MERKITSEVAT?

MIETTIKAA YHDESSA LAHEISTENNE KANSSA,
MIKA TEKEE ELAMASTA HYVAA?

MITKA ASIAT OVAT TEHNEET SINUT
JA PERHEESI ONNELLISEKSI?

Myshemmin annetaan lisdd neuvoja,
joilla helpottaa selviytymista.
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Puoliso

E i ole helppoa olla puoliso. Yksin jidmisen
pelko voi olla niin suuri, ettd on kiusaus
vaatia sairaalta puolisolta aktiivisten hoitojen
jatkamista, vaikka hin itse ei niitd endi jaksaisi.
Joskus puolisot vaativat lddkireilta lisaa 1ddkkeitd
ja hoitoja. Heid4n on vaikeata ymmartii, ettd
joidenkin hoitojen jatkaminen olisi vain sairaan
ihmisen kiusaamista. Puoliso voi myos yllittden
olla hyvin vihainen ja kiukkuinen kuvitellen
hamairisti, ettd se tekee eron helpommaksi.

Asia on kuitenkin juuri pdinvastainen. Syépa
on kolmas osapuoli parisuhteessa ja se voi varas-
taa puolisoilta kyvyn kommunikoida ja osoittaa
myo6tituntoa ja rakkautta. Miten timai varas voi-
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daan karkottaa parisuhteesta? Parasta olisi voida
keskustella luotettavan ihmisen kanssa niisti
vaikeuksista, jotka ilmenevit ja myo6s aktivoituvat
ldheisen siirtyessi palliatiiviseen hoitoon. My6s
vanhoja kisittelemattd jadneitd konflikteja, kat-
keruuksia, valheita, pettymyksii ja petoksia voi
pulpahtaa esille. Ei ole tavatonta, ettd puoliso voi
paeta ahdistustaan viinaan, ty6hon tai harras-
tuksiin tai jopa sivusuhteeseen. Olisi kuitenkin
tirkedd lastenkin vuoksi pysidhtyd miettimiin,
miten ahdistuksen ratkaisuyritykset vaikuttavat
lapsiin. Perheterapeutin apu olisi silloin hyodyl-
listd, jotta jokainen saisi kulkea rauhassa omaa
eliminpolkua.
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Yksinhuoltajan tilanne

Y ksinhuoltajan tilanne on erityinen. Hin
joutuu miettimain, kuka pitdd lapsista
huolta, kun hinti ei enii ole, varsinkin jos lasten
toinen vanhempi on kyvyton huolehtimaan van-

hemmuuden velvollisuuksista. Lapsia ei voi
testamentata, mutta luotettavalle omaiselle tai
ystaville voi hakea hianen suostumuksellaan
oheishuoltajuutta kirijioikeudelta. Oheishuolta-
jalla on huoltajan oikeudet, mutta hinelli ei ole
elatusvelvollisuutta lasta kohtaan. Oheishuolta-
juutta haetaan kirjallisesti kirijioikeudesta, ja
karajaoikeus paattad asiasta lapsen edun mukai-
sesti. On viisasta jutella lasten kanssa, kuka
heisti pitdd huolta, kun iiti tai isd menehtyy.
Yksinhuoltajan on aina hyvi miettii tallaisia
asioita, vaikka hin ei sairastaisikaan syopia.
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Isovanhemmat,
sisarukset
ja lahisukulaiset

m uoren syopidpotilaan vanhemmat ovat usein
murheissaan ja huolesta murtuneita. Kui-
tenkin he kerdivit voimansa, jotta voisivat auttaa
tyttirensd, poikansa, minidnsi tai vivynsi per-
hettd ja lapsia. He voivat auttaa paljon: kuljettavat
lapsensa sairaalaan tai lastenlapsia harrastuksiin,
hoitavat pikkuisia, jotka eivit voi menni pdiviko-
tiin, laittavat ruokaa, antavat rahaa ja tekevit
mahdollisimman paljon nuoren perheen avuksi.
Kuitenkin isovanhemmatkin voisivat kaivata
tukea.

Monesti idkkdaammait perheenjisenet ajattele-
vat, ettd he antaisivat kaiken, jotta voisivat ottaa
sairauden itselleen ja vapauttaa oman lapsensa
karsimyksestd. Nimai tunteet ovat myos normaa-
leja. Isovanhemmat saattavat usein myos pelatd,
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ettd he menettivit kontaktin lastenlapsiin, jos
leskeksi jadva minid tai vavy ei pidd yhteytta tai
16ytad myshemmin uuden puolison. Olisi hyo-
dyllistd, jos kaikista niistd tunteista voisi puhua
dineen. Lapsille on tirkei tietdi, ettei heidin tar-
vitse pelitd menettivinsi ketdidn liheistd suku-
laista. Joskus isovanhemmista ei juurikaan ole
apua, koska he ovat ehkd hyvin vanhoja, sairaita
tai muuten hauraita esimerkiksi mielenterveys-
tai pdihdeongelmien vuoksi. Tall6in olisi kuiten-
kin hyvi, jos joku muu sukulainen, kummi tai
hyvi ystava tulisi liheiseksi tukihenkiloksi.

Syopdpotilaan sisarusten tilanne on myos
haastava, varsinkin jos he asuvat kaukana poti-
laasta. Voimattomuus ja suru siiti ettei voi enem-
man auttaa, voi paradoksaalisesti aiheuttaa sen,
ettei ole lainkaan suhteessa perheeseen, jossa
sisarus sairastuu ja on palliatiivisessa hoidossa.
Tati olisi tirked ajatella ja kisitelld. Myohemmin
saattaa tuntea katumusta tai syyllisyytti siita,
ettei osannut tai jaksanut olla mukana. Elimassi
ei voi kuitenkaan aina tehdi kaikkea niin hyvin
kuin toivoisi.

22

Vanhat jutut jadva
vaivaamaan

anhat kisittelemattomiksi jaddneet kysymyk-

set voivat yllattden vaivata. Miksi isdni ei
halunnutkaan ndhdi minua? Miksi jdin perin-
nonjaossa osattomaksi? Miksi ystavani jatti minut
noin vain, eikd koskaan selittdnyt mitdan? Miksi
iitini ei ikini sanonut, ettd hian rakastaa minua?
Pettiko puolisoni minua? Miksi en halunnut lisdi
lapsia? Miksi tein abortin silloin? Miten paisisin
pyytimiin anteeksi sisaruksiltani, joita olen
loukannut? Miksi ty6tani ei koskaan kunnolla
arvostettu? On tirkedtd, ettet jaa yksin tillaisten
kysymysten kanssa, vaan saat puhua niistd
vapaasti ammattiauttajan, kuten psykoterapeutin,
psykologin tai sairaalapapin kanssa.
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Ystdvit ja tuttavat

airauden aikana on voinut jo nihda, ketka
E ovat oikeita ystdvid. Kuitenkin ystdvin osa on
myo6s hankala. Miten olla lisni ja ldheinen, mutta
ei tunkeileva? Millaista apua voi tarjota ja milla
tavalla voi pitdd yhteyttd? Sairastava voi helpottaa
tilannetta sanomalla suoraan, miti toivoo ja
odottaa ystavilti. Kaikille on helpottavaa, ettd
kommunikaatio olisi mahdollisimman suoraa ja
mutkatonta. Sairastava voi myos pyytda liheisim-
maltd ystiviltd, ettd hin olisi tietynlainen yhdys-
henkil6. Sairas voi informoida ystiviinsi tilan-
teesta, ja tima ystdvi voi sitten kertoa kuulumiset
muille. Tall6in jokainen ei soita erikseen sai-
raalle. Ystavipiiri voi myos sopia keskeniin, kuka
menee katsomaan milloinkin ja kuka veisi vaikka
lapset retkelle, toisi valmista ruokaa tai pesisi
ikkunoita.

Tuttaville ja naapureille on hyva myos kertoa
suurein piirtein, mikd on tilanne. Niin kannattaa
toimia varsinkin pienilld paikkakunnilla, joissa
juoruilut voivat vahingoittaa perheen lapsia, kun
ne kantautuvat heille.
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Lapsille kertominen

V anhemmat tuntevat usein syyllisyytti ja
hipeis siitd, ettd he eivit voineet sairastumi-
sensa vuoksi sddstdd lapsiaan kirsimyksen koh-
taamiselta. Vanhemmat pystyvit kuitenkin teke-
main paljon lasten tilanteen helpottamiseksi.
Jokainen ihminen on kahden maailman kansalai-
nen. Tama patee kaikkiin ihmisiin, my6s lapsiin.
Lapsille on olemassa konkreettisten asioiden
maailma: didin tuoksu ja isdn kisi, leipd ja mehu,
hiekkalaatikko ja liukumiki, kissan turkin koske-
tus ja sadepisarat lehden reunalla, rupi polvessa,
varit ja pelot sekd lumi ja kaverin odotus.
Jokainen ihminen, jokainen lapsi, eldi virien,
tuoksujen, kosketusten, makujen ja elimysten
maailmassa. On myos toinen sisdinen ja niky-
matén maailma, joka on mielikuvien, ajatusten,
tunteiden ja muistojen maailma. Siind maail-
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massa on kisitys itsestd ja toisista, mielikuvat
didistd, isdstd ja ystavistd, heiddn suhteistaan,
mielikuvat siitd, millaisia nikyvin maailman
asiat ovat ja mielikuva maailman hyvyydesti tai
pahuudesta. Nikymiton sisdinen maailma ei
ole kuitenkaan yhti nakyvin ulkoisen maailman
kanssa.

Sisdinen maailma voi olla tdiynna ihania muis-
toja: vahvoja mielikuvia suojelevasta didistd ja
lisni olevasta isisti, isovanhemmat, sisarukset,
paljon ihmisig, jotka vilittavit ja pitivit toi-
sistaan. Sisdisessd maailmassa voi olla paljon
kaunista, halua ja kaipausta, vaikka nikyvassi
maailmassa olisi puutetta tai vihdosaisuutta.
Sisdisessd maailmassa voi olla my6s rauhan
lisiksi odotusta, kaipausta ja mielikuva didistd ja
isdstd, joka on riittdvin vahva ja kannatteleva.
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Sisdisessd maailmassa voi olla my6s paljon
yksindisyyttd, hitdd ja nalkad. Sisdinen maailma
voi olla autio ja tyhjd, vaikka nikyvissa ulkoisessa
maailmassa olisi televisio, kaksi autoa, mokki,
vene, kaksi ulkomaanmatkaa vuodessa, kinnykki
ja tabletti, ruokaa ja karkkia, alkoholia ja huveja
yllin kyllin. Siina voi olla my6s pelkoja, traumoja,
kauhistuttavia uhkia ja tunteita, jatkuvaa varuil-
laan olemista, jatkuvaa vahtimista, pelkoa, ettd
aiti haipyy tai isd lyo, pelkoa siitd, ettd he taas
huutavat, juovat ja unohtavat lapset tai sitten
muistavat heidit liiankin hyvin ja kiusaavat.

Vanhemmat sisustavat lapsen mieltd aivan
syntymasti saakka. Myshemmin my6s paivikoti,
koulu, kaverit, ystivit ja muut suhteet sisusta-
vat sisdistd maailmaamme. Vakavan sairauden
kohtaaminen mullistaa seki ulkoista ettd sisdistd
maailmaa.

Turvallinen sisdinen maailma auttaa selviyty-
main sairauden aiheuttamasta pelosta ja ahdis-
tuksesta. Palliatiivisen hoidon aikana on tirked
viettdd mahdollisimman paljon rauhallista aikaa
lasten kanssa, jotta heidin mieltddn voisi vahvis-
taa ja tdydentdi hyvilla muistoilla yhdessédolosta
mahdollisimman hyvin.
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MITEN KERTOA LAPSELLE VAIKEASTA
SAIRAUDESTA JA TULEVASTA
KUOLEMASTA?

Kun lapselle kertoo sairaudesta,
kolme pidperiaatetta ohjaa toimintaa.

Ensiksi vanhemman/aikuisen on rauhoitet-

[! tava itseddn ja hinen on saatava tukea toi-
selta aikuiselta. Kun sairastuu vakavasti, olisi
hyvi ensin miettid yksin tai toisen aikuisen
kanssa omia reaktioitaan ja tunteitaan. Tarkoituk-
sena olisi kisitelld sisdisessd maailmassa, mitd
on tapahtunut, milli tavalla, ja millaisia muistoja,
ajatuksia ja tunteita se herattia. Sitten kun olo on
tasaantunut, voisi kertoa asiasta ensin liheiselle
aikuiselle. Toiselle aikuiselle kertoessaan van-
hempi jisentii itselleenkin, miti on tapahtunut
ja miten hin suhtautuu siihen ja mitd hin tuntee
ja ajattelee. Puhumalla hin saa selville, mita
loppujen lopuksi itse ajattelee. Vasta sen jilkeen
vanhempi on valmiimpi kertomaan asiasta lap-
sille.

Kun lapset huomaavat, ettd vanhemmalla on
jokin huoli, mutta tim3 ei voi tai halua sanoa

29



siitd vield mitddn, lapsille voi yksinkertaisesti
sanoa, ettd "diti/isi on tilld hetkelld huolissaan, ja
sen takia hin juttelee x:n kanssa, ja ihan varmasti
mini kerron sinulle sitten”. Se on tirkeii siksi,
ettd lapset helposti ajattelevat olevansa syyllisii
vanhempien huoliin, miki ahdistaa lapsia.

On hyvd miettid etukiteen, milloin ja missd
kertoa lapsille; miti kertoa ja kuinka paljon.

Jos perheen lapset ovat hyvin eri-ikiisii, pitdd
jokaiselle lapselle puhua erikseen timin idn
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mukaisesti. Yli 10-vuotiaat menevit oikopaitid
nettiin googlaamaan kuulemiaan asioita eiki se
ole aina hyviksi. Hyvii hetked kertomiseen on
joskus vaikea 16ytdi, varsinkin kun perheissi
tapahtuu koko ajan niin paljon. Pitdd varmistaa,
ettd asioista on aikaa puhua jilkeenpiin, kun on
ensin ollut vihin aikaa miettid niita yksikseen.

On syytd edetd vaiheittain. Ensin kerrotaan sai-
raudesta: miti se tarkoittaa, miten, missa ja kuka
sitd hoitaa, millaisia sivuvaikutuksia hoidolla on
ja milla tavalla se tulee muuttamaan eldmin. Kun
aktiiviset hoidot loppuvat, kerrotaan, ettd tautia
ei voi endd milldédn tavalla parantaa tai hidastaa,
mutta nyt keskitytddn siihen, ettd jiljelld oleva
elima olisi mahdollisimman hyvia. Kerrotaan
kuka hoitaa ja missd. Kun isd tai diti joutuu sai-
raalahoitoon, lapselle pitdd kertoa, ettd isd tai diti
ei padse ehki enii kotiin.

Toiseksi on totuuden periaate; ei pidi valeh-

della itselleen eikd lapselle. Lapset aistivat
muutoksia ja he miettivit usein, ettd on heidin
vikansa, jos vanhemmat ovat huolestuneita tai
surullisia. Lapselle syyllisyys vanhemman sairas-
tumisesta saattaa olla kohtuuttoman suuri taakka.
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On kerrottava, ettei kukaan ole vastuussa sairastu-
misesta eiki se ole kenenkain vika. Ei ole harvi-
naista, ettd lapsi ajattelee kiukkuisena, kunpa
vanhempi tai sisarus "kuolisi nyt vaan pois”.
Ilkedt ajatukset eivit kuitenkaan aiheuta vahin-
koa. Lapsen logiikka ja mielikuvitus ovat erilaisia
kuin aikuisilla. Lapsi voi ajatella, ettd koska hin
on tehnyt jotakin hassua, se on aiheuttanut van-
hemman sairastumisen. Esimerkiksi pieni 4-vuo-
tias Antti tunnusti, ettd koska didin hammasharja
oli pudonnut vessanpyttyyn, diti oli timin takia
sairastunut mahasyopain. Joskus kuka tahansa
liheinen voi myos hiljaa toivoa, etti sairaan kirsi-
mys loppuisi. Tdmai on aivan ymmarrettivia,
koska niin lapsi kuin aikuinen kirsii avuttomuu-
den ja riittdimittomyyden tunteistaan, kun ei voi
auttaa sairasta.

Myés alle puhekyvyn ikiisille pitdd kertoa

asioista. Vauvat ja aivan pienet vield puheky-
vyttomat lapset aistivat tunnelman muutoksia.
Heille pitad kertoa, mistd on kyse, vaikka he eivit
ymmairtdisikdin sanojen sisiltoa.
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MITEN TOIMIA, JOS VANHEMMAT
EIVAT HALUA, KYKENE TAI JAKSA
KERTOA LAPSILLE, MIKA ON TILANNE?

Joskus vanhempi haluaa suojella lasta niin, ettei
kerro lapselle asiasta mitddn ja yrittdd olla niin
kuin mitdidn ikivai ei olisikaan. Olisi kuitenkin
tirkedd pysihtyd miettimiin jonkun (ladkari,
terapeutti, hoitaja, sairaalapappi) kanssa, milli
tavalla lapsen suojeleminen olisi hedelmallisti
eikd lisdisi heiddn taakkaansa. Vanhempien
kayttaytyminen kuitenkin vaikuttaa lapsen mie-
likuviin heistd ja hinestd itsestddn. Miksi tissa
suvussa tai perheessi on ollut mielekisti olla
kertomatta asioita? Esimerkiksi ihmisille, jotka
ovat eldneet vainottuina tai diktatorisissa maissa,
on ollut elintirkedd valehdella ja pitdd salaisuuk-
sia. Miksi salaisuus on heididn mielestiin ollut
avuksi tai mielekds? Missi tilanteissa heilld on
ollut kokemusta siiti, etti asioita on kannattanut
salata? Mitd seuraisi, jos asiasta kertoisi lapselle?
Miti siitd seuraisi lapselle, heille itselleen ja
muille perheenjisenille? Miti siiti seuraa lapsen
ja vanhempien viliselle suhteelle tai muiden per-
heenjisenten vilisille suhteille, jos vanhempi ei
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kerro mitdin ja joutuu jatkuvasti valehtelemaan?
Tatd keskustelua on hyva kiyda rauhassa ja syyl-
listimattd ketddn. On tuettava perheiti kaikissa
tilanteissa.

Lapsille pitdi jattii tilaa ja aikaa kysya. Usein
"totuus” kerrotaan useissa erissd. Ensin on ker-
rottava, ettd vanhempaa yritetiidn hoitaa. Sitten
on kerrottava, ettei vanhempaa voi parantaa,
mutta sairautta voi hidastaa tai jarruttaa sen
etenemistd. Lopulta on tunnustettava, ettd sai-
raus on niin ilked ja vaikea, ettei sitd vastaan enidi
voi tehdd mitdén ja sithen kuolee. Lapselle pitdi
sanoa, ettei hinti jatetd yksin, vaan aina on joku,
joka rakastaa hinta. Lapselle pitdd luvata, ettd
hinesti pidetddn huolta, vaikka isi tai diti kuolee.

Lapselle on kerrottava my®ds, ettd didista tai
isdstd pidetddn hyvii huolta niin, ettei hinelld
olisi kipuja tai paha olla. Samalla lapselta pitda
aina kysyd, milli tavalla han haluaisi eldd sitd
elimii, joka hinelld on nyt. Haluaako hin olla
kotona? Haluaako hin, ettd kaverit tulisivat kiy-
main?

Nuoret voivat olla hyvinkin vihaisia ja sulkeu-
tuneita, ja heidin auttamisensa on haasteellista.
He voivat paeta tilannetta, kuten jotkut puolisot
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ja sukulaiset, ja eldi ylikierroksilla. Joskus ahdis-
tuneisuus voi nikyd paihteiden kayttond, vaaral-
lisena liikennekayttaytymiseni tai muuna itsetu-
hoisena toimintana.

On huolehdittava, etteivit vanhemmat vaivu
sellaiseen suruun, joka estiisi heitd nikemésti
lapsiaan ja heidédn tarpeitaan. Lapset kysyvit
harvoin, kuoleeko isi tai aiti, koska he aistivat,
ettd kysymys aiheuttaa tuskaa. Erich Lindemann
kuvasi 1944 ensimmaiisen kerran kisitteen
“anticipatory grief” eli “ennakoiva suru”, jolla
hin tarkoitti erdanlaista ennakkosurutyota. Sil-
loin ihminen valmistautuu henkisesti tulevaan
menetykseen kiymalla 1api menetykseen liittyvid
tunteita jo paljon ennen kuin menetys on tapah-
tunut. Toisaalta liiallinen uppoutuminen ennak-
kosurutychon voi vieda voimia nauttia elimists,
joka on jaljella.

ERI-IKAISILLE LAPSILLE KERTOMINEN

VAUVAT JA ALLE 3-VUOTIAAT LAPSET

Joskus ajatellaan, ettei vauvoille tarvitse kertoa
mitddn, koska he eivit kuitenkaan ymmarra.
Vauvat eivit ymmarri asioita samalla tavalla kuin
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vanhemmat lapset tai aikuiset, mutta he ymmar-
tavit varsin hyvin tunnelmia, tunteita ja ilmeitd
ja yrittavit omalla tavallaan kisittii sen mitd
havaitsevat. Vauva saattaa kokea, ettd hin on syy-
pai sithen suruun, tuskaan ja ahdistukseen, jota
hin aistii ymparillaan. Siksi on tirkeitd selittid
ja kertoa vauvoille, misti on kyse. Joskus vaka-
vasti sairas vanhempi ajattelee, ettd vauvaa pitdd
suojella tuskan kokemiselta ja sen vuoksi on
parempi olla kiintymattd vauvaan tai estdi hanta
kiintymastid itseensd. Tami on pahin mahdolli-
nen virhe. Vauvan tuska on paljon suurempi, jos
hin menettdd vanhempansa niin, ettd kiintymys-
suhde on jadnyt syntymatta tai se on vilttivi ja
turvaton. Vauva selvidi paremmin vanhempansa
menettdmisestd, jos hin on saanut kokea turval-
lisen kiintymyssuhteen, toisin sanoen jos hinen
sisdinen maailmansa on alusta saakka sisustettu
lammolla, rakkaudella ja lisniololla.

Pienet lapset, jotka eivit osaa vield juurikaan
puhua, tarvitsevat paljon halauksia, silittdimisti ja
sylissid oloa. He tarvitsevat fyysisen liheisyyden
lisdksi myo6s rauhoittavaa puhetta siitd mitd on
tapahtumassa. Heiti ei pidd jattdi yksin ja liian
usein vieraiden ihmisten hoitoon, eikd yksin tele-
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vision tai tietokoneen niyton direlle, varsinkin
jos sieltd tulee vierasta kielta.

3—6-VUOTIAAT PAIVAKOTI-IKAISET LAPSET

Monet vanhemmat ajattelevat, ettd lasten on hyva
viettdd hauskaa aikaa mahdollisimman kaukana
sairastavasta vanhemmasta. Se on varmasti hyvi
aikomus, mutta vahingollinen lasten nikokul-
masta. Paras elimi pienille lapsille on kuitenkin
mahdollisimman tavallinen ja tylsd elama piiva-
kodin ja perheen vililld. On suuri riski, ettd lapsi
vieraantuu perheestiin ja tavallisesta elaimisti,
jos hin viettdd jatkuvasti aikaa huvipuistotyyli-
sessd elamdssi. Pudotus on raju, kun tavalliseen
arkeen on kuitenkin joskus palattava surullisen,
leskeksi jadneen vanhemman kanssa ilman toista
vanhempaa.

Taminikiisten lasten suurimpina haasteina
ovat pelkotilat, eroahdistus ja yksinjadmisen
pelko. Nimai nikyvit eniten niin, ettei lapsi
millddn haluaisi menni nukkumaan tai ldhted
hoitoon. Piivikotiin on kuitenkin hyvd menna
ja yllapitad tavalliset rutiinit. Pdivikodin henki-
lokuntaa on hyvi informoida tilanteesta, jotta
he osaisivat tarjota enemmain sylid ja turvallista
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puhetta seki auttaa lasta kisittelemiin tuntei-
taan, jotka saattavat ilmentyi hiiritsevana kaytok-
send. Taminikdiset lapset ajattelevat usein maa-
gisesti. He eivit tiedd vield, ettd ajatus ja teko ovat
eri asioita. He voivat kuvitella, ettd didin tai isdn
sairaus johtuu ilkeisti ajatuksista, joita lapsella
on voinut olla suuttumuksen hetkelld. Sen vuoksi
on toistuvasti kerrottava, ettei kukaan ole syylli-
nen tihin tilanteeseen. Taminikdisille lapsille
luetaan kirjoja ja joskus lapset katsovat televisiota
ja leikkivat peleja tabletilla, mutta heiti ei pitdisi
jattdd tablettien tai television direlle yksin.

6—10-VUOTIAAT PIKKUKOULULAISET

Pikkukoululaisten puhetaidot ovat jo hyvin kehit-
tyneitd, ja heille voi selittdd aika paljon, mitd
tapahtuu. Pitdd kuitenkin muistaa, ettd lapset
ovat pienii ja tarvitsevia, ja tunteiden hallinta

on vield hyvin keskeneridisti. Lapset voivat yrit-
tad hallita omia pelkotilojaan ja ahdistustaan
pakko-oireilla; pitdd laskea 10 jokaisen askeleen
valilla, pitad hypiti tietyn kynnyksen yli, taytyy
pestd pakonomaisesti kidet, etteivit bakteerit
kulkisi jne. Aikuisten on oltava herkkid havain-
noimaan ja kuuntelemaan lapsiaan. Jotkut lapset
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voivat my6s muuttua nikymaittomiksi, koska

he haluavat olla avuksi siten, etteivit aiheuttaisi
hiirioitd. Nakymaton lapsi on kuitenkin riskissi
jaada yksin vaikeiden tunteidensa kanssa. Kilttiin
lapseen tukee kiinnittid huomiota aivan samalla
tavoin kuin hdirikkolapseen. Koulussa on hyva
pitdd opettajat ja terveydenhoitajat ajan tasalla.
Joskus lapsella voi olla selittimattomii vaivoja,
kuten vatsakipuja tai padnsirkyd, ja hin voi olla
hankala, levoton, tottelematon tai kieltiytya syo-
masti. Talloin on hyvi selvittdd lapsen kanssa,
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miten aikuinen voisi olla avuksi, kun paha olo
ilmenee tilla tavalla. Pienid koululaisia pitdd
suojella my6s koulukiusaamiselta. Joskus lapsia
kiusataan vanhemman sairastumisen vuoksi, var-
sinkin jos sairastuminen nikyy helposti. Lapsia
pitdd opastaa myos netin kiyttoon. Tamai voi olla
sairaalle vanhemmalle vaativa tehtivi, joten olisi
hienoa, jos joku sukulainen tai vaikkapa lapsen
kaverin is3 tai iti voisi auttaa nettiasioissa.

10—13-VUOTIAAT KOULULAISET

Koululaisille on ominaista solmia, kasvattaa ja
vaalia kaverisuhteita. Harrastukset ovat tirkeits,
samoin puhelimet ja sosiaalinen media. On
haasteellista suojella lapsia kiusaamiselta, arvos-
telemiselta ja pahoilta asioilta, kuten seksuaali-
nen hiirinti. Usein lapset, jotka kokevat itsensi
yksiniisiksi ja epdvarmoiksi tai jotka kaipaavat
ldheisyyttd, rakkautta ja lisnioloa, koska sitd on
liilan vdahin kotona, ovat alttiita joutumaan hyvik-
sikdytettaviksi. Perheessd, jossa on sairas van-
hempi, joka vaatii paljon hoitoa, apua ja hoivaa,
isommat ja omatoimiset lapset voivat jiida liian
yksin. On hyvi, ettd lapset osaavat jo lammittid
ruokaa mikrossa ja ottaa itse vilipalaa, tehdi
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laksyt ja ldhted kavereille. Olisi kuitenkin tirkedd,
ettd perheessi olisi ldsni oleva aikuinen, joka aut-
taisi ja tukisi. Kaikki lapset, joita olen tavannut,
arvostivat sitd, ettd sairas vanhempi oli kotona tai
ettd kotona oli joku aikuinen. Tamin vuoksi olen
aina suositellut, ettd sairastava vanhempi olisi
mieluummin kotona eiki tuhlaisi vihiisid voi-
miansa tyontekoon, mikali se olisi taloudellisesti
jarjestettdavissd. Myos kotipalvelun kodinhoitaja
tai perhetyontekija on arvokas voimavara.

Perheiden kunnioittava kuunteleminen on
kaikissa tilanteissa tirkedi. Kaikki perheet eivit
halua piistad vierasta ihmistd kotiinsa tai koke-
vat tillaiset kiynnit enemmin taakaksi. Kaikilla,
esimerkiksi pienyrittdjilld kuten kampaajilla, ei
ole myoskiin taloudellisesti varaa olla pitkilla
sairauslomalla.

Sosiaalihuoltolain mukaan perhe on oikeu-
tettu saamaan kunnalta apua, mutta jos perhe
tai yksinhuoltaja tarvitsee tukihenkilon tai tuki-
perheen, pitdi turvautua lastensuojelun apuun.
Monet perheet voivat kokea tdmin raskaana,
mutta lastensuojelun tehtdvi on tukea vanhem-
muutta. Lastensuojeluilmoitus ei ole rikosilmoi-
tus, vaan avunpyynto perheelle ja lapsille.
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Kouluikiiset lapset voivat myos poimia kuu-
lemiansa sanoja, lukea poydilld lojuvaa ladkarin
loppulausuntoa ja googlata netissi sen tiedot.

On tirkedd seurata jatkuvasti, miten lapset kisit-
televit tiedonmurusia ja miten he ymmartavit
asioita. Lapsen suojeleminen netin vaaroilta on
erittdin tirkedi, koska lapsi voi hidissdan joutua
vadrien ihmisten pariin ja tulla hyvaksikaytetyksi.

13—17-VUOTIAAT VARHAISNUORET

Kaikki vauvoista, pikkulapsista ja koululaisista
kerrotut tihinastiset neuvot piteviat myos nuo-
riin. Lapsi ymmirtii olevansa vanhemmistaan
erillinen yksilg, jolla on oma sisdinen maailma.
Mutta lisidksi varhaisnuorilla on monenlaisia
uusia kehityshaasteita. Murrosiki kiynnistad
seki henkisen ettd fyysisen kehityksen prosessit.
Fyysisistd muutoksista puhutaan koulun terveys-
tiedon tunneilla, mutta sairaan vanhemman lapsi
voi miettid sairauden mahdollista periytymisti

ja sitd voiko hinellekin tulla syopa. Joskus tytot
pelkdivit rintojen kasvamista rintasy6van uhkan
vuoksi, ja pojat saattavat tuntea himarasti hipeii
ja pelkoa esimerkiksi y6llisten siemensyoksyjen
vuoksi.
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Psyykkisen kehityksen prosessissa keskeisinti
on irtaantuminen vanhemmista. Nuoruudessa
itsendistyminen tapahtuu henkiselld tasolla.
Nuoren on kehityttivda omaksi persoonakseen,
jolla on omia mielipiteitd, asenteita ja mielty-
myksii. Tim3i saattaa olla hyvin vaikeaa, koska
lapsi voi hamaristi ajatella, ettei hin saa irtautua
tallaisessa tilanteessa, kun vanhempi on vaikeasti
sairas. Tasapainottelu irtautumisen ja liheisyy-
den kaipuun vililld voi olla hyvin raskasta. Nuori
haluaisi olla mahdollisimman paljon sairaan
vanhemman kanssa niin kauan kuin vanhempi
eldd, toisaalta nuori haluaisi jo eldd omaa elamia.
Joskus voi kiydi jopa niinkin, ettd nuori saattaa
paeta sairasta vanhempaa, koska kuvittelee, ettd
elimi on helpompaa, kun vanhempaa ei enda
ole. Niin ei kuitenkaan ole, vaan nuori voi myo6-
hemmin katua, ettei ollut enemmain kotona.

Nuoret irtaantuvat vanhemmistaan ja raken-
tavat omaa identiteettiddn hyvin eri tavoin ja eri
tahdissa. Irtaantuminen on vilttimitonti, jotta
nuori kasvaisi aikuiseksi. Temperamentti, aiem-
mat eliminkokemubkset (esimerkiksi avioerot,
sukulaisten kuolemat, muutot, koulukiusaami-
nen), vanhemman sairastamisen kesto (esimer-
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kiksi sairaus on voinut alkaa, kun lapsi meni
kouluun, ja vanhempi voi menehtyi, kun lapsi
on yhdeksidnnelld luokalla) ja perhesuhteiden
kiinteys vaikuttavat tapaan, jolla nuori kiy lapi
nuoruuttaan ja siihen liittyvid haasteita. Kaikki
nuoret eivit kapinoi, kuohu tai riitele jatkuvasti
vanhempiensa kanssa. Terve irtautuminen voi
kuitenkin kiyda ylivoimaiseksi, jos vanhempi on
vakavasti sairas, ja nuori kokee velvollisuudek-
seen huolehtia hinesti. Timai pitee erityisesti
yksinhuoltajan lapsiin. Sen vuoksi on tirkeas,
ettd perhepiirissi olisi myos terve aikuinen huo-
lehtimassa sekd sairaasta vanhemmasta etti
lapsista. Terveiden liheisten aikuisten lisniolo
on todella tirkedd, mutta toisaalta jokainen nuori
kohtaa todellisuuden omalla tavallaan. Valmista
tietd ei ole olemassa, se tehdiin kavelemalla.

Ei voi litkaa painottaa herkissi kehitysvai-
heessa olevien nuorten suojelemista paihteiden,
huumeiden ja netin vaaroilta.

18—25-VUOTIAAT NUORET AIKUISTUVAT LAPSET

Monet nuoret ja aikuiset kuvittelevat, ettd sitten
kun on tiysi-ikdinen, kirjoittanut ylioppilaaksi
tai valmistunut ammattikoulusta, on valmis
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aikuinen. Tama hyvin suomalainen ajatus yksin
parjaamisestd ja itsendisyydestd voi olla monille
nuorille ansa. Itseniistyessd nuori voi tarvita
vield paljonkin tukea talouden hallinnassa, oman
kodin hoitamisessa, viranomaisten kanssa asioi-
dessa ja tirkeiti valintoja tehdessi. Jos vanhempi
on vakavasti sairas ja toinen vanhempi on hyvin
kuormittunut, aikuistuva nuori voi jiida liian
yksin. Riski joutua vain ajelehtimaan omassa
elimissddn on suuri, etenkin jos nuorella ei ole
koulutuspaikkaa tai ty6ti. Nuori voi velkaantua
ja turvautua pikavippeihin, varsinkin jos hin ei
ole oppinut elimain niukkuudessa. Jos nuori ei
ole oppinut kesyttimain erillisyyteen liittyvad
yksindisyyttd, hin voi ajautua helposti viiraan
seuraan. Varhaiset parisuhteet voivat olla voi-
mavara, mutta ne voivat olla my6s ansa, jolloin
nuori ei opi tuntemaan itseddn ja omia tarpei-
taan, rajojaan ja halujaan. Niin saattaa tapah-
tua varsinkin, jos nuori muuttaa yhteen toisen
kanssa liian aikaisin. Muutaman vuoden piista
voi tulla tilanne, ettei pari sovikaan yhteen, koska
on kasvettu eri tahdissa ja toiveet elimin suhteen
ovat erilaisia. Silloin tulee menetys menetyksen
paille.
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Mikaan ei ole taydellista

lamaissd ja vanhemmuudessa mikiin ei ole
E taydellistd, ja kaikenlaisia virheitd voi tehda.
Ei ole yhti oikeaa tapaa olla riittdvin hyvi van-
hempi, on olemassa monenlaisia vaihtoehtoja.
Tarkeintd on avoimuus ja kyky ottaa vastaan apua
silloin, kun tuntee itsensi heikoksi. Sukulaiset,
ystavit, naapurit ja jarjestot voivat olla suureksi
avuksi, jos vain suostuu autettavaksi.
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Aikuiset lapset ja
idkkdiden potilaiden lapset

i ole helppoa, jos eldd parisuhteessa ja on
E pienid lapsia, tyo ja kaikenlaisia menoja ja
sitten oma vanhempi sairastuu vakavasti. Usein
kokee, ettei riittdisi millaidn kaikkeen. Haluaisi
olla didin tai isdn avuksi, mutta pitda olla tyossa
ja hoitaa omaa perhettd. Haluaisi tietd, missa
menniin, mutta ehki vanhemmat eivit kerro
kaikkea, koska haluavat siéstii aikuisia lapsia
huolilta. Vililld voi tulla riitoja sisarusten kanssa,
koska ollaan eri mielts siitid, miki on isdn tai
didin paras hoito. Myo6s varhaislapsuuden ajan
sisaruussuhteet aktivoituvat niin, ettd aletaan
uudelleen kaydi lapi, ket isd tai diti on suosinut,
kenet on hylitty, kuka on lempilapsi ja kuka on
perheen mustalammas. Joskus lapset yrittavit
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epatoivoisesti kaikkensa, jotta saisivat edes hitu-
sen sitd rakkautta, jota ovat toivoneet, mutta joka
jai saamatta. Vanhemman palliatiivisen hoidon
aikana aktualisoituu monenlaisia perhesuhteiden
draamoija ja ratkaisemattomiksi jidneitd konflik-
teja. Ne niakyvit helposti lddkirin vastaanotolla,
kun aikuiset lapset eivit voi hyviksya hoitohenki-
lokunnan ehdotuksia ja neuvoja, vaan yrittavit
edelleen vaatia hoitoja, joista on vain haittaa
potilaalle.

On vaikea antaa yleispatevid neuvoja tillaisiin
tilanteisiin. Perheille, lddkireille ja hoitajille voisi
olla suureksi avuksi, jos he saisivat hyodyntii
syopasairauksiin ja -hoitoihin perehtyneen perhe-
terapeutin keskusteluapua.
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Pysiahtyminen ja miettiminen

Ennen kuin jatkamme kisittelemiin konkreet-
tisten asioiden suunnittelua, lukija voisi pysihtya
miettimiin aikaisempia kokemuksiaan selviyty-
misestd.

MILLAISIA VAIKEITA AJANKOHTIA
SINULLA ON OLLUT ELAMASSASI?

MIKA SINUA AUTTOI SILLOIN ETEENPAIN?
KETKA IHMISET AUTTOIVAT SINUA?
MISTA SAIT VOIMIA JAKSAA ETEENPAIN?

ONKO SILLOIN KAYTOSSASI OLLEITA
KEINOJA NYTKIN KAYTETTAVISSA?

ONKO SINULLA UUSIA RESURSSEJA?
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Asioiden hoitaminen

alliatiivisen hoidon aikana on paljon tirkeitd
E asioita, joita pitdd hoitaa. Niiden hoitaminen
helpottaa oloa, koska sairas kokee, ettd hin voi
tehda oman perheen auttamiseksi todella paljon.
Niiden tekeminen kannattaa aloittaa vilittomasti
silloin kun riittdd voimia hoitaa ne. Ei kannattaa
odottaa, koska aika voi loppua kesken. Joskus
ihmisilld on ihmeellinen kisitys, ettd jos he teke-
vat asiat valmiiksi, kuolema kolkuttaa ovelle aikai-
semmin. Se ei lainkaan pida paikkaansa. Vaikka
olet vakavasti sairas syopipotilas, sini olet ennen
kaikkea puoliso, &iti tai isd, ja haluat olla hyva
loppuun asti. Mieti yhdessi puolison tai ldheisen
ihmisen kanssa, mitd sini voit tehdi lasten
hyviksi, jotta he selviytyisivit paremmin, kun
olet poissa.
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« Kerro lapsille ja rakkaille, ettd rakastat heita.

« Kerro lapsille ja rakkaille, milloin he ovat
tehneet sinut onnelliseksi ja kiiti tasta.

« Kerro lapsille ja rakkaille, missa he ovat hyvia
ja mitd sind arvostat heissa.

« Liheti kiitoskortit ja viestit kaikille,
jotka ovat olleet hyvii sinulle.

« Testamentilla voit ennakoida ja suunnitella,
miti omaisuudellesi tapahtuu kuolemasi
jalkeen ja turvata laheistesi elimaa
haluamallasi tavalla. Testamentti kannattaa
tehda hyvissi ajoin. Testamentille on asetettu
laissa hyvin tarkat muotomaiiriykset, joten sen
laatimiseen kannattaa kiyttda lakimiehen apua.
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« Kerro tai kirjoita muistiin kaikki kayttamaisi
salasanat ja yhteystiedot, koska on kovin
hankalaa, jos kukaan ei tiedd mitdidn mistian.

« Valmistele lahja puolisolle, jokaiselle
lapselle ja tirkeille ihmisille; voit valita
kauniin tai merkityksellisen esineen, jonka
annat jokaiselle lapselle. Lahja voi olla vaikkapa
isoisdn kello, tai voit tehd3 jotain itse,
esimerkiksi kutoa poppanaliinan tai sukat.
Lahjan saaja muistelee limmolld saaneensa
lahjan juuri sinulta.

« Lasten on tarkedtd kuulla tarinoita vanhempien
lapsuudesta ja ajasta ennen heiti. Voit tehda
valokuva-albumin jokaiselle, voit videoida
jonkin kertomuksen tai voit kertoa, miten
rakastuit lapsen toiseen vanhempaan.

« Voit miettii seuraavalle sivulle omaa listaasi.
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Kun palliatiivinen

hoito loppuu: \
saattohoitopdatoksen
tekeminen

aattohoidolla tarkoitetaan vaihetta, jolloin
E potilas, hinen omaisensa ja hoitajansa val-
mistautuvat potilaan kuolemaan. Saattohoitovai-
heessa pidittiydytidn raskaista tutkimus- ja
hoitotoimenpiteistd, joista potilaan ei endi kat-
sota hy6tyvin. Sen sijaan kaikki yhdessa pohdis-
kelevat, miten potilas voisi kuolla mahdollisim-
man arvokkaasti, levollisesti ja rauhallisesti.
Keskitssd on potilaan toiveiden kuuntelu seki
hinen arvokkuutensa ja hyvinvointinsa turvaami-
nen. Jos hoitosuhde on hyvi ja luottavainen,
kaikki ymmartavit, miti tehdiin ja pyrkivit

kunnioittamaan yhteisen hyvin tavoittamista.
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Sairaalateologi Harri Heinonen Turun yliopis-
tollisesta sairaalasta ajattelee, ettd kuolemalla on
myos toivon ulottuvuus palliatiivisessa hoidossa
ja saattohoidossa. Kun olemme terveiti ja voi-
miemme tunnossa, kuolema on ihmiselle jossain
maiirin vihollinen. Niin kuuluukin olla, koska
elimi on merkityksellisti. Mutta kun vakava sai-
raus etenee ja vie elimasti kaiken mielekkyyden,
tullaan taitekohtaan. Heinosen mukaan kuolema
paljastaa talloin lempeit ja auttavat kasvonsa.
Vihollisuus lakkaa, ja kuolema ojentaa kitensa
sanoen: tule jo, enii ei tarvitse ponnistella ja kir-
sid, menndin jo.

Saattohoidon suunnittelussa otetaan huo-
mioon potilaan fyysiset, emotionaaliset, sosiaali-
set, henkiset ja hengelliset tarpeet sekd mietitdan
yhdessi omaisten kanssa, hoidetaanko potilasta
kotona vai saattohoito-osastolla. Pienten lasten
lisnéolo ei ole esteeni kotisaattohoidolle, mutta
kotona pitdi olla riittavisti aikuisia auttamassa ja
tukemassa normaalia elimii ja huolehtimassa
erityisesti hyvistd kivun hoidosta.

Elimin loppuvaiheen ennakoiva hoitosuun-
nitelma ACP (Advance Care Planning) kasit-
tad hoidon rajaukset (kuten esimerkiksi DNR,
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tutkimuksista pidattiytyminen tai esimerkiksi
suonensisdinen antibiootti- tai ravitsemushoito),
mutta se sisiltid myos hoitolupauksen. Hoitolu-
paus maiirittid, mitd on yhdessi kuolevan ihmi-
sen, perheen ja hoitavan tahon vililld hoitoneu-
votteluissa sovittu. Ennakoiva hoitosuunnitelma
sisdltid myos kuolevan ihmisen tekemin hoito-
tahdon. Kun ennakoivaan hoitosuunnitelmaan
on kirjattu kaikki tima3 tieto, se helpottaa oleelli-
sesti hoitamista silloin, kun kuoleva ihminen ei
pysty kommunikoimaan tai kertomaan toiveis-
taan ja tarpeistaan. ACP tulee tehdi hyvissi ajoin
ja sitd on hyva paivittid sddnnollisesti etenkin
niissi tilanteissa, kun palliatiivinen hoito kestii
ajallisesti pitkddn.

DNR-paatos (Do Not Resuscitate) on osa enna-
koivaa hoitosuunnitelmaa ja hoitotahtoa. Silli tar-
koitetaan kaikista elvytystoimista pidittaytymist.
Potilaan tilanteesta riippuen timi paitos voidaan
tehda palliatiivisen hoidon aikana varhaisessa vai-
heessa tai sitten vasta viime metreilldi. DNR-pdi-
tos sisiltyy saattohoitopditokseen.

Harri Heinosen mielesti olisi my6s hyvi miet-
tid, ettd riippumatta sairastavan toiveesta, pitdisi
pystya selvittimiian myos ldheisten ja omaisten
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ajatuksia kotihoidosta. Melko usein toimitaan
ehkd enemmain tunteen kuin todellisen sisdisen
tahdon mukaan. "Olen luvannut, ettd hoidan
hénti kotona loppuun asti.” Heinonen pohtii,
ettd sairaus on pyytimittd ottanut jo niin paljon,
ettd liheiset (puoliso, lapset) eivit tarvitse enda
pelosta ja epivarmuudesta nousevaa lisitaak-
kaa. Hoito kotona saattaa herattdd kysymyksii:
Miti sitten, kun jotain sattuu? Pirjaanko ming,
parjadmmeko me tailld kotona? Koemmeko
kotimme kuoleman taloksi? Miten se vaikuttaa
elimiimme kuoleman jilkeen? Tillaisia asioita
tulisi Heinosen mukaan miettid my6s perhepii-
rin ulkopuolisen ihmisen kanssa, joskus ilman
potilaan ldsnioloa. Sekin voi olla hyvi ja puhu-
maan vapauttava ratkaisu. Sen jilkeen saattaa olla
lisdi keinoja sopia asioista yhdessad perheen kes-
ken. Heinonen korostaa, etti asioita on saatava
sanoa dineen, hipeimitti. Pohdinnankin jilkeen
kotihoito saattaa tuntua parhaalta ratkaisulta, ja
hyvi niin. Toisaalta hyva vaihtoehto voi olla sekin,
jos pohdinnan tuloksena paadytidin toiseen rat-
kaisuun, joka helpottaa sairauden ja kuoleman
liheisyyden aiheuttamaa taakkaa. Liheisten on
myos lupa tuntea helpotusta sekd kuolleen rak-
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kaansa ettd itsensd puolesta. Tie on varmasti ollut
kaikille rankka kulkea.

Saattohoidon lihestyessd monenlaiset eksis-
tentiaaliset kysymykset herddvat uudella tavalla.
Miki on elimin tarkoitus? Miksi lapsi joutuu
karsimiin, miksi viaton karsii? Miksi pitdd elds,
jos joka tapauksessa kuolee? Onko jotakin kuo-
leman jalkeen? Monet ovat 16ytineet vastauksia
uskonnosta. Eri uskontojen yhteis6issd on usein
nimitetty sielunhoitaja tai henkild, jonka tehtava
on olla erityisen ldhelld potilasta ja hinen perhet-
tdan hadin hetkelld. On tiarkeiti, ettid saattohoi-
dossa oleva ihminen saa kysyi hianti askarrut-
tavat kysymykset ja ilmaista tunteensa. Hin saa
tukea ja apua, kun hin etsii vastauksia. Pappi,
rabbi, imaami tai muu uskonnollisen yhteison
vastuuhenkil6 pitdd voida kutsua herkisti ja
varhaisessa vaiheessa, jotta ihminen ja hinen
perheensi ehtivit ajatella asioita. Lasten niko-
kulmasta on tirkeid, ettd aikuinen pystyy vastaa-
maan jotakin, kun lapsi kysyy, mihin &iti tai isd
menee kuoltuaan. Jos aikuinen vastaa, ettei hin
tied4, lapsi voi jadda suuren epimaiirdisen hidin
kanssa yksin.
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Lahiomaisen
huoneessa ja kodissa

ostakin syysti sekd perheenjisenet ettd hoito-
I] paikan henkilokunnan jisenet kiyttaytyvit
joskus erityisen varovaisella tavalla kuolevan
huoneessa, ikdin kuin pitdisi varoa suututta-
masta jotakuta tai pitdisi olla vain varovainen.
Kuolevan huoneessa ei tarvitse olla hiljaa ja tyl-
sdd, vaan sielld voi leikkid, sy6dd ja puhua nor-
maalisti. On tirkedd kuunnella herkisti potilaan
tarpeita; ehkd hin haluaa olla hiljaa, ehkd hin
kaipaa rauhaa, ehki hin haluaa olla yksin. Mutta
huoneeseen voi tuoda leluja ja lemmikkieldimia.
Hyvi saattohoito takaa, ettei kuolevalla ole kipuja
tai pahaa oloa. Jos lapsi on tavannut piivittiin
turvallisia omaisia, hinti ei vilttimaitta pelota.
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Lapselle selitetdin, ettei hinen tarvitse olla yksin.
Lapselle voi kertoa tarinoita. On erityisen tirkeis,
ettd kaikki perheenjisenet saavat olla paljon
yhdessd, eikd kukaan joudu olemaan eristyneeni
muista. Usein lapset pidetdan kaukana kuole-
vasta ihmisestd, heiti viihdytetddan vikiniisesti tai
vieddan huvipuistoon, jolloin heiltd puuttuu
kokonaan kisitys siitd, mitd perheessi tapahtuu
juuri nyt. Muistot jadvat himariksi, tilanne kasit-
tamattomaksi (esimerkiksi olimme viikon
lomalla ulkomailla ja kun tulimme kotiin, iti oli
kuollut) ja sopeutuminen kuoleman jilkeiseen
elimiin on vaikeampaa.
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Kun vanhempi on kuollut

un liheinen on kuollut, hianti voi menni

katsomaan ja jattda hinelle hyvistit. Jos
mahdollista, timin voisi tehdd mahdollisimman
nopeasti kuolinhetken jilkeen. Silloin ihminen
on usein vield aika saman ndkéinen kuin ennen
kuolemaa, ja hidn voi niyttai rauhalliselta ja
levolliselta. Asiaa kannattaa kuitenkin harkita, jos
ulkoniko on pelottava esimerkiksi ison haavan,
mustelman tai muun seikan vuoksi. Tallaisen
pelottavan asian voi ehki peittidi niin, ettd lapsi
nikee vain vanhemman kauniin kiden tai jotain
muuta. Kuolleen nikeminen saattaa olla lapselle
hyvinkin tirkedi, koska silloin hin saa jonkinlai-
sen kisityksen siitd, mitd kuolema tarkoittaa.
Lasta ei kuitenkaan pida pakottaa tihin, ellei han
sitd halua. Huoneeseen voi tuoda kukkia, piirus-
tuksen tai karkkeja, sytyttdd kynttilidn, laulaa tai
olla vain hiljaa ja itked ldheisen aikuisen seurassa
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ja sylissd. Pienet lapset on aina otettava syliin.
Lapsille pitdd sanoa, ettd nyt diti, isd, mummi tai
vaari on kuollut. Ei pida sanoa esimerkiksi, ettd
hin on nukkunut pois. Niin usein olen t6rméin-
nyt lapsiin, jotka eivit uskalla endi nukahtaa,
koska he pelkiavit, etteivat herdisi. Aikuisen ei
pida kitked omaa suruaan ja itkuaan.

Ei ole vaarallista, jos lapsi ei kisitd, mitd kuo-
lema tarkoittaa. Kisite avautuu pikku hiljaa
vuosien saattossa. Lapsen kisitykset kuolemasta
kehittyvit vihitellen. Maria Nagy (1948) esitti,
ettd kuoleman kisite koostuu kolmesta ulottu-
vuudesta: yleismaailmallisesta (universality),
peruuttamattomasta (irreversibility) ja valtta-
mittomasti (inevitability). Ndiden kisitteiden
ymmairtiminen kehittyy eri tahdissa, kolmen ja
yhdeksan ikdavuoden vilill, jolloin lapsi kisittas,
ettd hinkin kuolee joskus (Speece & Brent 1984).
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Yleensi lapset oppivat vihitellen hyviksymain
eliman rajallisuuden hoitamalla pienii eldimis,
kuten marsuja tai hiirig, ja sitten luopumalla
niistd. Aikuiset eivit ole kovin erilaisia kuin lap-
set. Voi mennd monta vuotta, ehkd koko eldmi,
sen miettimiseen, miti kuolema tarkoittaa, ja
miksi se on olemassa. Lapset pohtivat, miti
tapahtuu kuoleman jilkeen. Aikuisten olisi hyvi
valmistautua vastauksiin, jotka sopivat heiddn
arvomaailmaansa. Lapsille on aivan ylivoimaista,
jos vanhemmilla ei ole mitddn sanottavaa niihin
kysymyksiin. Vastauksen tulee olla lapsen iin
mukainen. Aina voi sanoa, etti vaikka isi tai diti
on kuollut, hinen rakkautensa sinua kohtaan
pysyy aina meiddn sydimessimme.

Joskus pelkddmme olla ihmisii tai ajatte-
lemme, ettd suuria asioita voi sanoa vain eloku-
vissa. Viitin, ettd olemme vastuussa siitd rak-
kauden voimasta, joka tissd perheessi, didissa
ja isdssd on. Kysyn, miten me toimimme, jotta
tama rakkaus saisi eldd meissd ja perheessimme
ja muuttaisi timin maailman paremmaksi pai-
kaksi. Me olemme vastuussa siiti, ettd rakkaus
kasvaa, kehittyy ja pysyy elossa.
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Hautajaisten suunnittelu

autajaisten suunnittelu on vaikea tehtivi,

mutta se sujuu parhaiten, jos siitd on kes-
kusteltu sairaan perheenjisenen kanssa. Jos ja
kun hin pystyy sanoittamaan toiveitaan ja odo-
tuksiaan, hdn helpottaa muiden eldimai. Samalla
moni paradoksaalisesti voimaantuu siitd, etti voi
vaikuttaa vield kuolemansa jilkeiseen elaméiin.
Hautajaiset ovat omaisia ja ystdvid varten, ja
niihin on hyvi kutsua myos lapsia. Kaikille on
tirkedd, ettd surua, kaipausta ja rakkautta voi
ilmaista vapaasti lauluilla, musiikilla, kukilla ja
yhdesséololla, vaikkapa kahvikupin tai aterian
direlld. Polttohautausten yleistyessd on joskus
vaikea selittdi lapsille, ettd diti tai isd poltetaan
tuhkaksi. Ei ole vilttimittd edes hyvi idea kertoa
tatd pienille lapsille, jotka voivat jarkyttyd asiasta.
Arkkuhautaus voi olla helpompi selittii, koska
talloin voidaan kertoa, etta ihminen on osa luon-
toa. Laitetaanhan siemenet ja kukkasipulitkin
maahan.
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Kuoleman jilkeen ystavit ja omaiset ovat usein
surevien ldhell4, mutta moni ajattelee jo muuta-
man kuukauden kuluttua, ettd surevien pitdisi
jatkaa elimii eteenpiin, ja avunanto harvenee.
Suru on kuitenkin pitki ja vaivalloinen prosessi,
minki vuoksi lapsille ja itselleen pitii sallia pal-
jon aikaa ja tilaa.

Surua voi verrata tilanteeseen, jolloin pihalla
kaikki marjat ovat kypsid yhtiaikaisesti, ja kiy-
tettdvissd on vain pieni mehumaija. Ei ole aikaa,
ei ole voimaa. Vaihtoehtona on antaa marjojen
pilaantua tai sitten poimia ne talteen pakasti-
meen ja ottaa niistd vihitellen pieni maird mehu-
maijaan. Surussa tunteet ovat alussa ylivoimaisia,
niitd on liikaa, ne ovat liian voimakkaita, ja osa
niistd on pakko ikdin kuin ”"pakastaa”. Niiden
tyostiminen vihitellen on kuitenkin tirkeaa.
Niiti ei saa unohtaa pakastimeen.
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Kukaan ei saisi
jaada yksin

dssd oppaassa on yritetty vastata monenlai-

siin kysymyksiin, mutta opas on voinut
herattid myos lisdd kysymyksii ja keskusteluja.
Olisi tirkeid, ettd perheenjisenet, isot ja pienet,
nuoret ja vanhat, saisivat mahdollisuuksia jutella
jonkun kanssa. Tavoite on, ettd jokaisella olisi
joku, jonka kanssa puhua ja jakaa tunteita ja
ajatuksia. Kukaan ei saisi jiddd surunsa kanssa
yksin. Tallaista tukea tarvitsevat myos he, jotka
huolehtivat perheisti ja potilaista ja hoitavat
heita.
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Suruun saa apua

- Syopijarjestdjen neuvontapalvelu,
potilasyhdistykset ja alueelliset
syopayhdistykset: www.syopajarjestot.fi

« Oma terveyskeskus

« Oman kunnan sosiaali- ja kriisipdivystys

« Kasvatus- ja perheneuvolat

« Koulukuraattorit ja -psykologit

« Tyoterveyshuolto

« Suomen Mielenterveysseuran vertaistukiryhmit
ldheisensd menettineille ja kriisipuhelin:
www.mieli.fi

« Suomen nuoret lesket ry on vertaistukiyhdistys
tyoikaisille leskille ja leskiperheille:
www.nuoretlesket.fi

« Seurakuntien perheasiain neuvottelukeskukset
« Seurakuntien sururyhmit
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>
Syopijarjestot

SYOPAJARJESTOT on vahva ja osaava jarjesto,

jonka tavoitteena on turvata kaikille hyva elama
ilman syopad tai syévasta huolimatta. Jarjesto
tarjoaa tietoa, tukea ja toivoa.

Sy6pdjarjestot tukee ja kuntouttaa syopéa sai-
rastavia ja heidan laheisiddn, tiedottaa sy6paa
ehkéaisevistd ja terveytta edistavistd asioista,
pitaa ylla rekisteria syopataudeista ja syopaseu-
lonnoista ja myontda varoja syopatautien tie-
teelliseen tutkimukseen.

Sy6pdjarjestot on Suomen suurin kansanter-
veysjarjesto.

SYOPAJARJESTOIHIN KUULUVAT:

Suomen Sy6pdyhdistys ry ja
sen jasenyhdistykset:
« 12 alueellista syopayhdistysta
« 6 valtakunnallista potilasyhdistysta
« Suomen Sydpérekisteri
« Sy6pdsaatio

www.syopajarjestot.fi
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SUOMEN SYOPAPOTILAAT RY

on potilaiden oma jarjesto.
Edistamme potilaan
oikeuksia ja toimimme
osana eurooppalaista
sy6pépotilasyhteis6a.
Olemme osa Sy6pédjarjestoja.

Suomessa todetaan vuosittain noin 34 0oo
uutta syopatapausta ja syévdn sairastaneita

on jo yli 230 coo. Olemme olemassa syopéan
sairastuneita ja heidan laheisidan varten. Tarjo-
amme mahdollisuuden vertaistukeen verkossa
sekd luotettavaa tietoa syopasairauksista.
Teemme myo6s edunvalvontaty6td yhteistyossa
muiden jarjestojen kanssa.

Saat meihin yhteyden sdahképostitse,
puhelimitse ja sosiaalisen median kautta.
www.syopapotilaat.fi

www.facebook.com/syopapotilaat/

info@syopapotilaat.fi
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Tamai opas on tehty Syopiasiition tuella.
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Tellervo Edessalon siditio on
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