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LUKIJALLE

Syopésairauksia voidaan hoitaa nykyisin menestyksellisesti ja yha useampi
paranee sairaudestaan. Siitd huolimatta perheenjésenen sairastuminen
aiheuttaa muutostilanteen koko perheessa. Monet vaikeat ja pelottavat
asiat tulevat yllattéen liian lahelle. Ajatukset kiertdvat enimmékseen poti-
laan ympérilld ja on luonnollista, etté koko perhe on huolissaan. Erityisesti
sairauden alkuvaiheeseen liittyy epavarmuutta. On vaikea nahda laheisen
ja rakkaan ihmisen sairastavan.

Eteneva ja mahdollisesti parantumaton sairaus pakottaa koko perheen
kdyméaan lapi luopumisprosessia.

Potilaan lisaksi jokainen perheenjdsen kéy lapi oman kriisinsa. Jokaisella
on siihen my&s oikeus. Monet vaikeat asiat ehké pelottavat, mutta niisté ei
halua puhua muille, ettei leimautuisi itsekkaéksi. Omainen voi olla huolis-
saan myds siitd, mité sairaus aiheuttaa hanen omalle elamalleen: tulevai-
suudelle, lgheisille ja miten koko perhe selviytyy tilanteesta.

Tama kirjanen on tarkoitettu potilaan omaisille ja léheisille. Tavoitteena on
auttaa omaisia ja ldheisia ymmartaméaén ja tukemaan potilasta, itseédén ja
koko perheen tilannetta. Kirjasessa kerrotaan tavoista kertoa tunteistaan
ja kohdata muiden tunteet. Puhutaan siitd, mitd sanoa, kun on vaikea
I6ytaa yhtaéan sanaa, siitd miten toivo auttaa ja siitd miten jokaisella on
kaikesta huolimatta oikeus omiin tunteisiin, omaan eldméaén ja siitd mita
syopaan sairastuminen tuo tullessaan perheeseen. Puhutaan tunteista
ja puhumisen vaikeudesta, sairauden vaikutuksesta parisuhteeseen ja
vanhemmuuteen seké toivosta. Kursiivitekstit ovat otteita kirjasta: Haaste
elamalté - kokemuksia syovastd, Suomen SyGpapotilaat ry, 1996.

Aina omat voimat eivét riitd ja silloin on viisautta lahted hakemaan apua.
Kirjassa on myds luettelo palveluista ja paikoista, joista apua saa.

Syopéén sairastunut laheisesi on sama ihminen kuin ennen sairastumis-
taan. Sairaus ei ole hidnen identiteettinsd. Suhtaudu héneen |&heiseni,
jolla on sy6pa; ajoittain ehké kriittinen, ajoittain hyvinkin taka-alalla tai
oireettomana pysyttelevé sairaus, kuten mika tahansa sairaus. Sairaus ei
ole elaman keskipiste.



MITA SYOPA ON

Sydpé on monia asioita. Ladketieteessd se on yleisnimi monille erilaisille
elimiston pahanlaatuisille kasvaimille. Solututkijalle sy&pé voi tarkoittaa
solun kasvamiseen liittyvan séaételyjarjestelmén hairita, jonka vuok-
si solukko kasvaa hallitsemattomasti. Sy6pa voidaan maarittdd myos
ihmisen perimén, DNA:n muutosten aiheuttamaksi tapahtumasarjaksi.
Vahintaan yhté tarkead kuin syévan ladketieteellinen méérittdminen on se,
miten ihmiset kokevat sy6véan. Sy6pa on monille jo sanana pelottava. Se
aiheuttaa mielikuvia kivusta ja kuolemasta. Mielikuvat ovat perdisin ajalta,
jolloin sy&pasairauksia ei vield osattu hoitaa. Pelot ja uskomukset ovat
kuitenkin syvalla meissé kaikissa.

Sy6pa on siis elimistén toiminnan h&irio, suuri joukko pahanlaatuisia kas-
vaimia ja liséksi jokaisen syopaan sairastuneen ihmisen oma kokemus.

KAIKKIA SYITA EI TUNNETA

SyOpésairaudet ovat varsin tavallisia. Joka vuosi Suomessa syopaan
sairastuu noin 30 000 ihmista. Uusien sy&pien maara kasvaa véhitellen.
Tarkein syy on se, ettéd ihmiset eldvét yhd vanhemmiksi ja lisaksi sodan-
jalkeiset suuret ikaluokat ovat tulossa ikéén, jossa my6s sydpasairauksia
esiintyy. Eniten syopaa todetaan yli 60-vuotiailla, mutta sy6pia on myos
lapsilla, nuorilla ja keski-ikaisilla.

Kaikkia syitd ei tunneta. Joitakin térkeita syitd on kuitenkin tunnettu jo
kauan. Tiedetdén, etta tupakointi aiheuttaa keuhkosy6pad, liiallinen ultra-
violettisateily ihosyopaa, asbesti keuhkopussin sy6paa. Tiedetdadn myds,
etteivat kaikki naille aiheuttajille altistuneet ihmiset sairastu syopaan.
Nykyisin arvellaankin, ettd sy6pa on monimutkaisen tapahtumaketjun seu-
raus: solun periméssa voi olla valmiina alttius, jota monet ympéaristotekijat
lisaavat.



SYOPA VOIDAAN USEIN PARANTAA

Nykyisin suuri osa syopépotilaista voidaan parantaa. Monet syévat
todetaan hyvin pieniné, jopa esiasteessa olevina, jolloin niiden hoito on
helpompaa ja tulokset parempia. Hoidossa on tapahtunut suuriakin edis-
tysaskeleita esimerkiksi lasten leukemian osalta. Nuoret sy&pépotilaat
selviytyvat yleensa paremmin kuin vanhemmat. My6s sy&vat ovat erilaisia.
Muita parempi ennuste on esimerkiksi rintasyévassé ja melanoomassa.
Muita huonompi taas haimasy6véssa ja keuhkosyovéssa.

Syoévan paranemisennusteeseen vaikuttavat eniten syévan levinneisyys ja
potilaan ikd. Samoin potilaan yleiskunto seka se, miten hyvin han kest&a
joskus raskaitakin hoitoja. Tulevaisuuden arviointia vaikeuttaa eniten
se, etta kaikki syovéat ovat yksilollisia, samoin kuin ihmisetkin. Tilastot
eivét siis kerro paljon yksittéisen sairastuneen syépépotilaan ennusteesta.

SYOVAN HOITO ON TEHOKASTA

Jokaisen syopéaéan sairastuneen hoito harkitaan erikseen. Yleisin sy6-
van hoitomuoto on leikkaushoito, jota tarvittaessa tdydennetddn ennen
tai jalkeen leikkauksen annettavalla sédehoidolla ja / tai ladkehoidolla.
Lagkehoidon ja sadehoidon tarkoituksena voi olla kasvaimen pienentami-
nen ennen leikkausta tai tuloksen varmistaminen vield leikkauksen jalkeen.

Hoitona voivat olla my6s pelkéstdén sade- ja / tai ladkehoito. Nain teh-
dadn monasti myds silloin, kun sydpé on levinnyt alkuperaisesta lahtékoh-
dastaan muualle elimistéon. Laskkeinad kaytetdadn solunsalpaajia, jotka
tuhoavat sy6pésoluja tai estavat niiden kasvua ja esim. hormonihoitoa.
Lagkehoidon sivuvaikutukset johtuvat siitd, etta laékkeet vaikuttavat myos
elimistén muihin soluihin. Sivuvaikutuksia voidaan nykyisin hoitaa tai lievit-
tad. Syovén aiheuttamaa kipua osataan myos hoitaa. Kipua koskevat pelot
eivat kuitenkaan halvene nopeasti, koska kiputarinat kulkevat perintona.
Nykyisin kipua on hoidettava syépépotilaan omilla ehdoilla ja terveyden-
huollon osaamisen turvin. Puolella kaikista sy&pépotilaista on kipua jossa-
kin sairautensa vaiheessa.



ONKO VAIHTOEHTOJA

Ehka joka toinen sy6péén sairastunut kéyttaa jotakin vaihtoehtoista hoito-
muotoa sairautensa aikana. Sydvan vaihtoehtohoitoja on paljon, mutta
niitd koskevaa ldéketieteellista tietoa ja tutkimusta verraten vahéan. Suo-
messa harvat turvautuvat pelkéstéén vaihtoehtolaakintaén. Tavallisimmin
sité kéytetasn lasketieteellisen hoidon ohella. Monet kokevat hyétyvansa
ndistd hoidoista, vaikka syopéa ei parantuisikaan. Vaihtoehtolaakinnan
tehoa sy6vén hoidossa ei ole osoitettu. Jos olisi, néita hoitoja kaytet-
taisiin myos syovan hoitoon erikoistuneissa terveydenhuollon klinikoissa.

Tutkimus tuottaa koko ajan uutta tietoa sydvan syistd, hoidon mahdolli-
suuksista ja syovastd kuntoutumisesta. Jokaista syopaan sairastunutta
voidaan hoitaa, vaikka kaikkia ei voidakaan parantaa. Elamén laatu onkin
tullut yha tarkedammaksi hoidon tavoitteeksi elaman pidentamisen
rinnalle.

KUN LAHEINEN SAIRASTUU SYOPAAN

Liidkireille ja hoitoihmisille vaikeiden sairauksien diagnostisointi on tyotd, jokapdii-
viisti todellisuutta. Meille asian kuuleminen, jo sairauden epiileminen, oli tiydel-
linen sokki. Sen ymmiirtid vain se, joka on sellaisen kokenut, tai libelti seurannut.

Rukoilin, rukoilin ja rukoilin. Tein Luojan kanssa vaihtokauppaa.

Kun joku perheestd sairastuu syopaan se jarkyttaa yleensd koko perheen
elaméad. Tieto sairaudesta tulee yleensd aina jonkinlaisena yllatyksena
silloinkin, kun sitd on jo etukéteen pidetty mahdollisena. Perheen tasa-
paino joutuu koville. Se, milla tavoin perheenjéasenet kokevat tilanteen ja
reagoivat siihen riippuu monesta seikasta. Olemme ihmisiné erilaisia, ja
tapamme suhtautua asioihin vaihtelevat. Tunneside sairastuneeseen on
myds jokaisella erilainen.

Asiallinen tieto auttaa kohtaamaan todellisen tilanteen ja valttymaan
turhilta peloilta. Se auttaa myds jasentdmadn omia tunteitaan. Hoito-
henkilokunta ei kuitenkaan aina huomaa tai ennété kertoa asioita, jotka
askarruttavat niin sairastuneen kuin omaisenkin mieltd. Onkin hyvé itse
kysya rohkeasti ja ottaa selvda asioista.



Hoitohenkilokunta tyoskentelee paivittdin syopéé sairastavien potilaiden
ja sy6paan liittyvien asioiden kanssa. Tasté johtuen tilanteet ja ongelmat
néyttavat erilaisilta toisaalta potilaan ja hanen omaistensa, toisaalta hoito-
henkilokunnan nakokulmasta katsottuina. Henkilskunnan kokemukset hoi-
tomenetelmien kehittymisesta auttavat heitd suhtautumaan toiveikkaasti
tilanteisiin, jotka potilaasta saattavat vaikuttaa pelottavilta ja jarkyttavilta.

Sairastuneelle ja hdnen omaisilleen tilanne on kuitenkin uusi ja pelotta-
va. Heilld on oikeus puhua sairauden heréttamistéd tunteista. Terveina
mietitddn harvoin sairautta tai kuolemaa. Sellaiset ajatukset ovat vieraita
ja ahdistavia, vaikka jokainen meista joutuu jossakin vaiheessa ne koh-
taamaan. Mitéa vaikeampi on hyvaksya sairaus yleensé ja erityisesti oma
sairastuminen, sita vaikeampaa on puhua siihen liittyvisté asioista. Lagke-
tiede pyrkii parantamaan sairaudet, mutta sairastuneen ja omaisten tun-
teet voivat hautautua hienon tekniikan ja tehokkaiden hoitotoimenpiteiden
alle. Joskus my&s henkilékunnan saattaa olla vaikea kohdata omaisten ja
sairastuneen hatad, mika helposti johtaa sen sivuuttamiseen.

Monet seikat vaikuttavat siihen, miten ihmiset kokevat vaikeat eldaman mur-
rosvaiheet ja kriisitilanteet. Jos eldmassa kaikki muu on turvallista ja
tukea antavia ihmisia on ldhelld, on vaikeistakin tilanteista helpompi
selvitd eteenpain. Toisaalta, mikali elam&a on sujunut ilman suurempia
vastoinkdymisid, saattaa vaikean sairauden kohtaaminen jarkyttaa voimak-
kaasti. Mieleen nousee herkésti ajatuksia siit, ettei téllaisten tapahtumien
pitéisi kuulua lainkaan meille. Miksi meille? Miksi nyt? Miksi juuri silloin,
kun kaiken piti olla hyvin?

Perheissé, joissa on jo aikaisemmin koettu useita vastoinkédymisié ja saira-
uksia, vaikeuksien olemassaolo hyvéksytaan usein helpommin, mutta silti
sairauden kohtaaminen on vaikeaa. Voimat alkavat ehka olla jo lopussa, "
tamakin viela muiden vaikeuksien lisaksi... "

Mikali satuttavat ja vaikeat tilanteet on aikaisemmin onnistuttu
rehellisesti kohtaamaan, itkemaan itkut ja ratkomaan ongelmat, on
helpompi selvitda tasapainoon kuin jos vaikeat tunteet on jostakin
syysté tyonnetty syrjaén, pois mielesta. Lapikédydyt vaikeudet antavat
usein valmiuksia ja voimavaroja selviytyd uusista vaikeista tilanteista. Jos
elamén varrella on kertynyt kannettavaksi erilaisia suruja, ongelmia ja
menetyksid, joita ei ole voinut kdyda lapi aikaisemmin, ne muistuvat yleen-
sd uudelleen mieleen ja lisddvat vaikean tilanteen raskautta.



My6s aikaisemmat kokemukset ja mielikuvat siitd, mitd syopaan
sairastuminen merkitsee, vaikuttavat tilanteen kokemiseen ja siitd
selviytymiseen. Vaikka sy6van hoitomuodot ovat kehittyneet ja tulokset
parantuneet huomattavasti, merkitsee sy6van toteaminen monen mielikuvissa
edelleen pitkéllisig, raskaita hoitoja ja kuolemaa. Mikali &hipiirissé on syovasta
parantuneita, on helpompaa uskoa syévén olevan talldkin kertaa voitettavissa.

Kun seuraavalla viikolla olin lidkirin kansliassa kuuntelemassa ohumeulabiopsian
vastausta, otin tiedon syovin leviimisesti vastaan kylmin rauballisesti. Kyselin
asiallisesti ja rauhallisesti tietoja hoito- ja paranemismahdollisuuksista, ja liikéiri
kiitteli minua “aikuisena” subtautumisesta asiaan. Suljettuani oven takanani var-
maankin ymmdrsin, etti kyse oli minusta, timé oli todellisuntta, minun todelli-

suuttani.

Ei ole oikeaa tai vaaraa tapaa kohdata sairauden aiheuttama kriisi.
Jokainen meista kohtaa asiat omalla ainutkertaisella tavallaan. Usein
kestad jonkin aikaa, ennen kuin ihminen on valmis hyviéksyméaan tiedon
vakavasta sairaudesta, valmis hyvéksymé&an sen, ettd tieto on totta, eikd
sitd voi muuttaa. Ahdistavaa todellisuutta saatetaan paeta esimerkiksi
tavallista runsaampaan alkoholinkaytt6n, tyhon ja kiireeseen tai sairas-
tumisen kieltdmiseen. Ihminen saattaa nayttdé ulospain hyvinkin vahvalta
ja tasapainoiselta, vaikka sisdpuolella on téydellinen kaaos.

Kun todellisuus vahitellen hyvaksytaén, ihmiset suhtautuvat tilanteeseen
eri tavoin. Joku kohtaa eldmantapahtumat syvallisesti tunteillaan pohtien
tapahtunutta paljon ja pitkéan, toinen on taas tottunut selviytyméan vai-
keistakin elaméntilanteista nopeammin, tulevaisuuteen tdhyten, kolmas
tukeutuu jarkeen ja tosiasioihin. Joku itkee herkasti, toinen lakkaa tunte-
masta oikeastaan mitéén, kolmas purkaa ahdistuksensa jatkuvaan teke-
miseen ja touhuamiseen, joku puolestaan nukkuu tavallista runsaammin.
Kriisissa olevat ihmiset my6s artyvét ja loukkaantuvat helposti.

Usein ihminen, joka ilmaisee tunteitaan voimakkaasti vaikeissa
tilanteissa esimerkiksi itkemalld runsaasti, saa osakseen helposti
tukea ja huolenpitoa. Sen sijaan ihminen, joka nayttda suhtautuvan
tilanteeseen rauhallisesti ja "aikuismaisesti” jaa helposti tuetta. Kui-
tenkin myGs hén tarvitsee tukea selvitdkseen ja pystydkseen purkamaan
tunteitaan samalla tavoin kuin he, jotka osoittavat tunteensa nékyvammin.



TUKEMINEN KRIISISSA

Olkoon reagointitapa mika tahansa, yleensa kriisitilanteessa auttaa mah-
dollisuus keskustella turvallisten ja tukea-antavien omaisten ja ystavien
kanssa. Aina ei tillaisia kuitenkaan ole l4histdlld silloin, kun heita tarvit-
taisiin. Silloin on hyva kaantyéd joko vapaaehtoisen auttajan tai ammatti-
auttajan puoleen, tai hakeutua ryhmaan, jossa tapaa samankaltaisessa
tilanteessa olevia ihmisid. Vakavan sairauden sattuessa kriisissé voivat olla
seka potilas ettd omainen. Kun halutaan tukea kriisissé olevaa ihmist&, on
muistettava, ettd tukemisen on aina tapahduttava hénen ehdoillaan ja
hénen rytminsd mukaisesti. Kriisistd selvidminen vaatii aikaa. Parhaiten
voi tukea olemalla kaytettdvissa ja valmis kuuntelemaan. Asioista olisi
hyvé keskustella mahdollisimman rehellisesti, ymmartéen, kuinka arois-
ta ja satuttavista asioista on kysymys. Keskustelutilanteen pitéisi olla
turvallinen ja tukea antava. Siini tulisi olla tilaa monenlaisille tunteille
ahdistuksesta, pelosta ja vihasta l&heisyyteen, toivoon ja rakkauteen. On
parempi rohkaista kriisissd olevaa ihmista puhumaan vaikeista asiois-
taan toistuvastikin kuin yrittdd saada héntd unohtamaan vaikea tilanne
ja ajattelemaan muuta. Itkeminenkdan ei ole vaarallista, vaan usein
helpottavaa ja selviytymisté edistavaa.

Asioitten kasitteleminen rehellisesti vaatii my6s kuuntelijalta rohkeata
omien tunteittensa kohtaamista. Jos jotkut asiat tuntuvat liian vaikeilta,

on sekin hyvd myontda avoimesti.

Joskus petytéaén, kun sairastunut ei suhtaudukaan toivotulla tavalla, vaan
torjuu tuen tai eristéytyy, vaikka léheiset yrittéisivat parhaansa mukaan
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tukea, kuunnella ja auttaa. Vélittdminen ja huolenpito ei ole kuitenkaan
mennyt hukkaan. Monet kertovat muistavansa kiitollisina niité, jotka rakas-
tivat silloin, kun itse jaksoi antaa siihen vahiten aihetta.

Jokainen punnitsee omat murheensa, oman kwnivyy[emd, voimavarojensa ja
aikaisempien kokemustensa mukaan. Joka ei isosta tiedd, helposti erehtyy luulemaan
pienti isoksi. Olen opetellut elimdiin péivin kerrallaan. Eliméin timin péiivin

murbeet tinddin, huomiselle on omat murbeensa.

PERHE

Mieheni oli aina rakastanut minua, ja vain minua. Nyt olimme vieliikin liheisem-
miit toisillemme. Ymmidirrin nyt jilkeenpdin, etti liheisyys oli osittain riippuvuntta,
menettimisen pelkoa, tarrautumista, kiihkeddi kiinnipitimistd, elimisen ja kokemi-

sen kaipuuta.

Pitkittynyt sairaus vaatii kaikilta perheenjasenilta runsaasti voimavaroja. Jos
perheenjdsenten valit ovat olleet hyvat ja laheiset, sairaus usein tiivistéaa
perhetts entisestdédn. Halutaan tukea toinen toistaan. Eldmanarvojen muut-
tuessa sairaus saattaa lahentdd myds riitaisia puolisoita. Pienet riidanai-
heet jadvat omaan arvoonsa. Kadonneet tunteet palaavat ja huomataan,
kuinka térkeaa liiton sailyttdminen on. Sairauden myéta I6ydetddn uusi
laheisyys, eldmé saa uudenlaisen merkityksen. Jokainen paivé néhdaan
uutena mahdollisuutena, joka halutaan kayttda mahdollisimman tarkkaan.

Mikali yhteydenpito tuttaviin, sukulaisiin ja muihin perheen ulkopuolisin
ihmisiin on voimakkaasti véhentynyt, saattavat odotukset perheenjdsenten
tuesta varsinkin sairauden pitkittyess&, muodostua liian suuriksi ja petty-
mykset purkautua usein riitelyna. Sen tdhden on térke&s, etté vaikeissakin
tilanteissa jatketaan myds perheen ulkopuolisten kontaktien yllapitoa.
Omaisia ja ystavid tarvitaan tueksi paranemisessa. Vaikeissa tilanteissa
ei tarvita valttaméttd sanoja, sen sijaan lasnéolo ja léheisyys perheen
tarpeitten mukaan ovat tarkeita.

On téarkeda myds jatkaa mahdollisuuksien mukaan niita asioita ja harras-

tuksia, joista on aikaisemminkin saanut voimavaroja arkipdivan jaksami-
seen. Erityisen tarkedd tdmé on perheen lasten ja nuorten osalta.
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Laheistenkin ihmisten valit voivat joskus sairastumisen myéta etddntya.
Pelko ldheisen muuttumisesta tai menettamisesti saattaa olla niin suuri,
ettd hanen tapaamistaan aletaan valtelld ja pitdéd hénta tavalla tai toisella
etddmpang, jotta tilanne ei tuntuisi niin vaikealta. Perheen siséinen vuoro-
vaikutuskaan ei aina ole avointa ja mutkatonta. Perheessa voidaan joutua
tilanteeseen, jossa toinen peittdé tunteensa ja on reippaan roolissa, ikdan
kuin kantaisi molempien taakkaa. Seké laheiselld ettd sairastuneella voi
olla tarve suojella toisia omilta tunteiltaan, peloiltaan ja odotuksiltaan. Saa-
tetaan luulla, ettd tiedetazn, mitd toinen haluaa, eiki tarkisteta, onko oletus
oikea vai véaara. Jokaisella on samanlainen oikeus suruun ja tunteisiin ja nii-
den ldpikéymiseen, sekd yhdessé toisten kanssa etté yksin. Mitéa avoimem-
min perheessé pystytéén aroista ja vaikeista asioista keskustelemaan, sita
suuremmat mahdollisuudet perheenjésenilla on tukea toisiaan ja saada
tukea toisiltaan. Tallgin véltytddn myos védrien luulojen aiheuttamilta
sekaannuksilta. Henkinen toipuminen ei ala, ellei tunteita ole rohjettu
ensin kohdata ja kdyda lapi. Olisi hyvé, jos sairastuneen laheisilla olisi
mahdollisuus keskustella jonkun ymmaértéavan ulkopuolisen ihmisen kanssa
ahdistavista tunteistaan ja peloistaan. N&in heidan olisi helpompi kohdata
sairastunut avoimin tuntein ja [0yt44 uudenlainen tasapaino muuttuneessa
tilanteessa. Auttamispisteiden yhteystietoja |6ytyy tdman oppaan lopusta
alkaen sivulta 26.

Sairaus voi olla my6s uhka parisuhteelle. Mikili puolisoiden vilit ovat
olleet huonot ennen sairastumista, saattaa sairastuminen etddnnyttda
puolisot lopullisesti toisistaan. Se voi johtaa parisuhteen loppumiseen ja
olla viimeinen pisara, jota liitto ei endé kesta.

Vaikka puolisot paatyisivatkin eroon, olisi kaikkien perheenjasenten kan-
nalta tarkedé pyrkia avoimesti keskustelemaan tilanteesta, sekd puolisoit-
ten vilisista ristiriidoista ettd sairauden mukanaan tuomista ongelmista.
Asioita on mahdollista selvitelld joko pelkédstdaan perheen kesken, tai
kadntymalla perheterapeutin tai muun perhetydntekijan puoleen. Erityisen
tarkedd on, ettd perheen lapset saavat tissa tilanteessa riittavasti tukea.
On hyvi todeta selkeisti, ettd vaikka vanhemmat eroavat toisistaan, he
eivat eroa lapsistaan. Lasten tulisi my&s voida olla vakuuttuneita siitd, ettéa
sairastunut saa riittavésti tukea, niin ettei tuen antaminen jaa liiaksi heidén
harteilleen. Lapsille on myds tarkeé sanoa, ettei sen enempad vanhemman
sairastuminen kuin avioerokaan ole heidén aiheuttamansa. Vaikka ero
on vaikea asia, ja tuntuu sairauden yhteydessa kohtuuttoman raskaalta
taakalta, se voi olla myds alku uudelle ja paremmalle elamalle. Kun kriisit
viimein ovat takana on aika suunnata tulevaisuuteen.
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PARISUHDE

Peitin kaikki peilit lakanoilla ja itkin. Olin katkera. Hiin oli aina rakastanut rin-
tojani. Minua pelotti. Miten nyt kivisi? Tunsin olevani vain puolikas, puolinainen.
Uskoin, ettei mieheni haluaisi rakastella naisen kanssa, jolla on vain yksi rinta. En
kysynyt hineltd, vaan pidtin hinen puolestaan. Kiiriydyin omaan pahaan olooni
ja rikkoutuneisuuteeni. Ei olut endid hellyytti eiki rakkautta, silli kieltiydyin siitd,
pakenin. Kumpikin oli yksindinen. Saunakaan ei yksin kylpiessi tuntunut samalta
kuin ennen. Hin kunnioitti suruani, eikd wuskaltanut murtautua kasvattamani
muurin lipi kysyméin, pubumaan, lohduttamaan. Molemmilla oli paha olla. Sit-
ten se tapahtui. En tarkkaan muista, miten. Akkid vain aloimme pubua. Itkimme
yhdessi. Istuimme lihekkiin ja kerroimme roinen toisillemme tunteistamme. Olim-
me olleet viihilli tehdi virheen, vihilli kasvaa pubumattomuuden takia erillemme.

Hellyys ja rakkaus eivit olleetkaan tuhoutuneet. Hiin rakasti minua vieli!

Syopéén sairastuminen ja varsinkin sen hoidot vaikuttavat usein minaku-
vaan ja seksuaalisuuteen ja sitd kautta parisuhteeseen ja sukupuoliela-
maan. Muutokset liittyvat potilaan omaan seksuaaliseen minakuvaan.
Se muuttuu usein hoitojen esim. jonkun elimen poiston yhteydessa.
Sairauteen liittyy tavallisesti my&s voimakas itsetunnon lasku. Néaiden
seurauksena potilaan voi olla vaikea hahmottaa itsedén mieheni tai nai-
sena. Han voi tuntea itsensé rumaksi tai epamiellyttévaksi. Han ei paasta
lahelleen henkisesti tai fyysisesti. Usein aika on paras ladke ja tilanne
korjaantuu ennen pitk&a. Aikaa voi kuitenkin kulua useita kuukausia, jopa
pidempaan. Parisuhteen "terveeltd” osapuolelta vaaditaan kérsivallisyytta
ja toisen tilanteen ymmartéamisté. Tarvitaan myds rakkauden osoittamista
ja tukemista. Parhaiten voi auttaa vakuuttamalla, etta ldheinen on edelleen
sama ihminen, nainen tai mies, hanen naisellisuutensa tai miehekkyytensa
on ennallaan: han on edelleen haluttava, téarkea ja rakastettu.

Sairauden alkuvaiheen kriisissd on luonnollista, etté potilaan seksuaalinen
halukkuus vihenee viliaikaisesti. Han tarvitsee voimavaroja selviytyak-
seen sairaudesta ja raskaista hoidoista. Usein seksuaalisuus myé6s
koetaan kielletyksi, paheksuttavaksi asiaksi vaikean sairauden aikana.
Vakavan sairauden ja seksuaalisuuden samanaikaisuus tuntuu ahdistaval-
ta erityisesti silloin, kun kasvatus ja asenteet seksuaalisuuteen ovat olleet
kielteisia. Toisaalta on myds ihmisia, joiden seksuaalinen aktiviteetti lisaan-
tyy sairauden aikana. He saavat siita tukea ja lohdutusta. Seksuaalisuuden
mukanaan tuoma vahva eldménvire karkottaa sairauteen ja kuolemaan
liittyvat ajatukset.
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Seksuaalinen haluttomuus voi olla ongelma parisuhteessa. Oma
keho on kuitenkin jokaisen yksinomaisuutta, eika sukupuoliyhteyteen saa
pakottaa tai painostaa. Jos kriisin aikana tekee niin, seurauksena voi olla
parantumaton vaurio, joka pilaa parisuhteen jopa lopullisesti. Fyysinen
laheisyys ja ihokosketus on silti térkedd ja hyvé keino osoittaa tunteita,
antaa ja saada lohdutusta ja voimavaroja. Parisuhteessa on voitava tulla
lghelle luottaen siihen, ettei toinen vaadi yhdynt&s, elleivat molemmat sita
halua. Toisaalta taas terveella osapuolella on oikeus omaan sukupuoli-
seen tyydytykseensd. Yhdessé voidaan sopia siitakin, ettd itsetyydytys
hyvéksytaan osaksi parisuhdetta. N&in halukas osapuoli voi myds tyydyt-
tad "sallitusti” omat tarpeensa tarvitsematta salailla tai tuntea syyllisyytta.
ltsetyydytys on hyv, turvallinen, terveellinen ja sallittu keino, jonka avulla
vaikeasta tilanteesta voi paasta yli.

TOIMINNALLISET HAIRIOT

Sy6pé ja sen hoidot aiheuttavat my6s sukupuolielamén toiminnallisia
héiridita sekéd naisella ettd miehella. Naistd yleisimpid ongelmia naisilla
ovat limakalvojen kuivuus ja drtyneisyys, kivulias yhdynta ja tuntopuutok-
set eméttimen alueella. Miesten ongelmat liittyvét erektioon ja vaihtelevat
véliaikaisista lievistd erektiovaikeuksista impotenssiin. Seka naisilla, etta
miehilld voi ilmeté myds véliaikainen tai pysyva hedelméattémyys. Joissakin
sy6vissa leikkaus tai sédehoito aiheuttavat virtsanpidatysongelmia.

Kulttuurimme liittyy kiintedsti kasitys siitd, ettd seksuaalisuuteen kuulu-
vista asioista ei voi keskustella avoimesti edes parisuhteessa. Onneksi
selked muutos on jo alkanut ja nuoremmat ikdpolvet osaavat olla avoi-
mempia. Joskus ei henkilokuntakaan anna riittavasti tietoa. Aina 16ytyy
poikkeuksia puoleen ja toiseen. Avoimen keskustelun puute tekee seksu-
aalisuuteen ja seksiin liittyvien ongelmien ratkaisun vaikeaksi ja voi johtaa
siihen, ettei edes uskalleta ryhtya etsiméén apua.

Usein ratkaisu I6ytyisi helposti ja tilanne korjaantuisi. Potilaalla on oikeus
kysya ja saada tietoa hoitavalta laakariltd ja muulta henkilokunnalta my6s
niista vaikutuksista, joita seksuaalisuuden alueella on odotettavissa. llman
asianmukaista tietoa on vaikea ymmartaa tilannetta tai keskustella siité
parisuhteessa. Kannattaa ottaa rohkeasti asia puheeksi hoitojen ja jélki-
tarkastuksen yhteydessa. Suomen Sydpépotilaat ry on julkaissut kirjasen
Syopé ja seksuaalisuus, jota voi tiedustella myds alueellisista syopé-
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yhdistyksisté tai omasta hoitoyksikdsta. Sen voi maksutta tilata numerosta
044 053 3211.

Apua ja ratkaisuja kannattaa hakea rohkeasti, silld vaikeudet omassa
seksuaalisuudessa ja parisuhteessa laskevat eldmisen tasoa, mutta tasa-
painossa oleva suhde seksuaalisuuteen ja parisuhde antavat eldmaan
mydnteisia voimavaroja.

RoOOLIT PERHEESSA

Vakavan sairastumisen merkitys perheessa on erilainen perheen
eri kehitysvaiheissa. Paljon merkitsee my6s se, kuka perheenjasenisté
sairastuu. Isén tai didin sairastumiseen alle kouluikdisten perheessa liittyy
sairastumisen lisaksi huoli lasten hoitamiseen liittyvista seikoista. Perhees-
s, josta lapset ovat jo ldhteneet maailmalle, huoli on lahinnd puolisoiden
keskeinen.

Usein perheenjasenten tehtévat joko korostuvat sairauden myéta tai
vaihtuvat kokonaan. Taloudellinen vastuu, huolenpito lapsista ja monet
muut seikat joudutaan usein arvioimaan uudelleen. Joku perheenjésenis-
ta ryhtyy helposti kantamaan vastuuta siitd, ettd kaikki kaytdnnon asiat
hoituvat. Han saattaa tukea muita, pitaa yhteyttd perheen ulkopuolelle ja
kaantaa ndin oman ahdistuksensa kaytannon toiminnaksi ja voimavaraksi.
Mikéli sairaus pitkittyy, roolijako voi muuttua uudelleen. Perheenjésen,
joka oli ollut alussa vahva, voi nyt tarvita tukea ja péin vastoin. Joskus kay
niinkin, ettd sydpaén sairastuneesta tulee perheen "vahva” ihminen. On
tarkead muistaa, ettd myos vahvan ihmisen roolissa oleva tarvitsee tukea
ja ymmértamystd, mahdollisuutta olla heikko, voidakseen kohdata omat
pelkonsa ja surunsa ja selviytyd eteenpain.

Jos isovanhemmat ovat hyvékuntoisia ja suhde heihin on toimiva, isovan-
hemmat tulevat usein jossakin sairauden vaiheessa tukemaan perhetta.
Mikali perheessa on lapsia tai nuoria, jotka ovat valmiita kantamaan
vastuuta perheen asioista isén tai didin sairastuttua, roolit kiepsahtavat
helposti "paélaelleen”. Joku lapsista joutuu vanhemman rooliin. Joskus
tdma on tarkoituksenmukaista tai valttaméatonta. Silloin on tarkedd puhua
avoimesti siitd, ettd lapsella on tdssé tilanteessa tavallista runsaammin
vastuuta ja velvoitteita. On myds huolehdittava siité, etté lapsi tai nuori saa
itse riittdvasti tukea ja mahdollisuuden purkaa omia tunteitaan.
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LAPSET JA SAIRASTUNUT PERHEENJASEN

Usein mietitaan, mita lapsille pitdisi kertoa ja mita ei, kun joku per-
heestéa sairastuu syopaan. Lapsia halutaan suojella vaikeilta asioilta. Hel-
posti ajatellaan, ettéd paras tapa tehda se on puhua asiasta mahdollisim-
man viahan. Lapset huomaavat kuitenkin herkésti perheen tunneilmaston,
myds ahdistuksen, ja luovat oman mielikuvansa siité, misté tilanne johtuu.
Tavallisesti lapsi my6s pohtii mielesséan, mité hénelle tapahtuu, jos toinen
vanhemmista joutuu pitkéksi aikaa sairaalahoitoon tai mahdollisesti kuolee.
Usein lapsi kdy asiaa monin tavoin lapi leikeissddn. Nuket ja nallet saat-
tavat sairastaa ja piirustuksiin voi ilmaantua sairautta késittelevia kohtia.

Jotta véltyttaisiin vadrilta ja uhkaavilta mielikuvilta on tarkeaa kertoa sai-
raudesta lapsille suoraan, mutta mahdollisimman turvallisesti seki
lapsen ian ja kehitystason huomioon ottaen. On térkeda vastata lapsen
kysymyksiin mahdollisimman totuudenmukaisesti. Lapselle pitéda kertoa,
ettd hdnesta pidetddn huolta ja hédnta rakastetaan silloinkin, kun sairaus
kuluttaa perheen voimavaroja. Sairaudesta ei kuitenkaan pidd puhua
enempad kuin lapsi kulloinkin haluaa kuulla, silld usein lapsi suojaa itseédén
pyrkimélla unohtamaan koko asian.

Koska lapsia halutaan suojata, kieltdydytdédn myds usein viimeiseen asti
puhumasta omaisen mahdollisesti ldhestyvastd kuolemasta. Lapsella on
kuitenkin oikeus tietda jo varhaisessa vaiheessa, mikili omaisen sairaus on
parantumaton. TallGin hanella on mahdollisuus sopeutua siihen vahitellen.
Lapsen kasitys kuolemasta muuttuu ian mukana. Alle kolmevuotias pelk&a
eroa ldheisesté ja sen mukanaan tuomaa ahdistusta. Kolmen ja viiden vuo-
den vililla oleva lapsi ei vield pida kuolemaa pysyvané olotilana ja senkin
jalkeen han kokee kuoleman joksikin ulkopuoliseksi, joka vie ihmisid men-
ness&an. Vasta noin 9-10 vuoden ikdisena lapsi alkaa véhitellen ajatella
kuolemasta aikuisen tavoin.

Vaikeassa tilanteessa lapsi tarvitsee paljon tukea ja aikuisten turvallista
léheisyytta. Usein tarve saada olla l&helld sairastunutta korostuu. Tavalli-
sesti lapsi alkaa myos kayttaytya ikaistadn nuoremman lapsen tavoin tai
vauvamaisesti. Tama on suojakeino, johon hanella pitaa olla mahdollisuus.
On kuitenkin hyvé tukea hénen niitd puoliaan, jotka tekevat hénesta isom-
man lapsen.
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KUN LAPSI SAIRASTUU SYOPAAN

Totuus on, etti “syopisairaassa perheessi” eletiin pitkdlti sairaan lapsen ehdoilla
muiden oikeuksia kaventaen. Perheen diti uppoutuu pdiasiallisesti sairaan lapsen

asioiden hoitamiseen ja muut tulevat toimeen, miten parbaiten taitavat.

Lapsen sairastuminen on vanhemmille aina raskas ja vaikea kokemus.
Monet vanhemmat sairastuisivat mieluummin itse. Usein lapsen sairastu-
minen heréttdd vanhemmissa myds syyllisyydentunteita, vaikka he eivét
olisi voineet mitenk&an sairastumista ehkiistd. Lapsen sairastaessa on
tarkeda ymmartaa, etta lapsi eldd omaa elaméaiansa. Lapsen sairastu-
minen ei ole vanhempien syytd. Sairaus on osa niin lapsen kuin vanhem-
pienkin todellisuutta, joka on hyvaksyttava. Vaikka sairaus olisi parantu-
matonkin, lapsella ja vanhemmilla on oma aika yhteistd eldmaa. Tarkeda
on yrittdd auttaa lasta eldméén sairaudesta huolimatta mahdollisimman
tavallista ja monipuolista elamad. Lapsen sairastuminen koettelee usein
myGs vanhempien keskinaisid valejd. Vanhempien tapa osoittaa huoltaan
ja ahdistuneisuuttaan saattaa olla erilainen ja johtaa vaikeassa tilanteessa
keskindiseen ymmartamattémyyteen. Joskus vanhempien roolit suhteessa
sairastuneeseen lapseen saattavat muodostua kovinkin erilaisiksi. Toinen
vanhemmista saattaa ensisijaisesti huolehtia lapsen hoitamisesta toisen
vetdytyessd tilanteesta esimerkiksi tyokiireisiinsd. Tata saatetaan perus-
tella esimerkiksi silld, ettd toinen on muutenkin huolehtinut enemman
lapsen hoidosta toisen keskittyessé enemméan perheen toimeentulon
turvaamiseen ja tyohonsé. Joskus kdy myds niin, ettéd toinen vanhemmista
"valloittaa” hoitajan tehtavat ja tulee huomaamattaan sulkeneeksi muut
ulkopuolelle. Lapsen sairastaessa on tarkead, ettd molemmat vanhem-
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mat osallistuvat omalta osaltaan lapsen hoitamiseen ja etta heillad on
myos riittdvasti aikaa keskindiseen keskusteluun, toistensa ymmar-
tamiseen ja tukemiseen. Uusperheissd, joissa jomman kumman lapsi
sairastuu, tilanne saattaa karjistyéd rankaksi. Kumppanin tunneside toiseen
lapseen ei ole samanlainen kuin oman vanhemman. Mustasukkaisuus on
tavallista.

On tarkeaa Kiinnittaa riittavasti huomiota myoés perheen muihin
lapsiin. He saattavat helposti jadda syrjaén vanhempien huomion ja huo-
lenpidon keskittyessé sairastuneeseen lapseen. Perheen muiden lasten
kanssa on syyta keskustella sairaudesta ja sen aiheuttamista kysymyksista
ja peloista. On hyva kertoa heille, etté vaikka vanhempien huolenpito talla
hetkella kohdistuukin suuressa maarin sairastuneeseen lapseen, perheen
kaikki lapset ovat térkeité ja heitd rakastetaan.

KUN SAIRAAN KOHTAAMINEN AHDISTAA

Pelfeiisin menni katsomaan héinti sairaalaan ensimmidisti kertaa.

Pelkiisin hinti. Siksi menin yksin. Voin pahoin. Hiin oksensi.

Hiilytin hinelle apua. Vaikka mind se vasta itseni onnettomaksi tunsinkin.

Ei hiin edes pubunut. En kestinyt olla sielli, kiitin hoitajia ja juoksin pahoinvoivana
ulos. Itketti, mutta en vuodattanut kyyneltikidn.

Usein ajatellaan, ettd vakavasti sairastunutta pitdé tukea ja auttaa, kuun-
nella ja kdydd tapaamassa sairaalassa. Aina ei sairaan kohtaaminen
kuitenkaan ole helppoa. Laheisen fyysinen muuttuminen, pelko hénen
menettdmisestéddn ja usein myds pelko omasta sairastumisesta saattavat
nousta esteeksi tapaamiselle. Tilannetta saattaa helpottaa, jos kaikessa
rauhassa miettii etukdteen pelottavia ja ahdistavia asioita. Itkemisessa ei
ole mitaén havettavaa. Jos tapaaminen kuitenkin tuntuu kovin vaikealta, voi
kynnystd madaltaa soittamalla tai kirjoittamalla kirjeen.

Kohtaamista saatetaan vélttdd myOs toteamalla, ettéd sairastuneen pitaa
saada sairastaa rauhassa, ettei han toivokaan tapaamisia. Nadinkin saattaa
olla, mutta usein ldheisten vierailut ovat tervetulleita. Joskus ahdis-
tuneisuus saattaa johtaa siihen, ettei tiedetd, mistd sairastuneen kanssa
voisi puhua, mitd sanoa uudessa ja hdmmentavéssé tilanteessa. Usein
turvaudutaan neuvoihin tai fraaseihin kuten "Kyllé sina tastd paranet”, koska
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ajatellaan sen lohduttavan. Yleensa tallaiset lausahdukset kuitenkin vain
arsyttavat. On parempi puhua esimerkiksi aivan tavallisista arkipaivan iloista
ja murheista. Toisaalta on tarke&& puhua myds vaikeista asioista: sairauden
kohtaamisesta, kéytdnndn elamén jarjestelyista ja kuolemaan liittyvista
ajatuksista ja peloista. Joskus kuolemasta puhuminen on huolta jal-
keenjaavista ja tarvetta saattaa keskeneraiset asiat kuntoon, joskus
se on viesti toiveesta, ettd laheinen kertoisi, kuinka rakas ja tarkea
sairastunut hanelle on. Toivon herddmiseen tarvitaan myos néisté asioista
puhumista.

Vierailijan ei kuitenkaan tarvitse aina olla se, joka puhuu, hén voi olla my6s
kuuntelija. Talloin on tarkeda hienovarainen ldsnéolo, tilan antaminen
sairastuneen maailmalle, sairastuneen paivan tapahtumille ja ajatuksille.
On parempi kyselld hienovaraisesti kuin udella tiukasti. On tarke&a antaa
sairastuneen kertoa sen verran kuin han silla hetkelld haluaa ja hénesté
hyvalta tuntuu. On myds tarkeds, etta kuuntelija on aidosti lasna ja kuun-
telee vilpittdéman kiinnostuneena. Kiireisen tai muita asioita pohdiske-
levan kuuntelijan kanssa ei helposti synny todellista keskusteluyhteytta.
Todellinen kiinnostus nékyy myos eleissd, ilmeissé ja tavassa kohdata
sairastunut. Katsominen silmiin, hymy ja koskettaminen luovat yhteytt,
nyokkaykset kannustavat jatkamaan keskustelua. Térkeintd on kuitenkin
olla aidosti oma itsensa omine tapoineen ja tunteineen.

Ystavit ja sukulaiset, jotka eivat ole pitkddn aikaan tavanneet sairastu-
nutta, haluavat usein tulla tapaamaan héntd sairaalaan. On hyva, ettéd
sairastunut tuntee, ettei hénta ole unohdettu tai hylétty ja hanta kaydaén
tapaamassa, mutta sairastunut ei aina ehké jaksa tai halua ottaa vastaan
vieraita. Mikali tapaamisesta on kulunut jo kauan tai vilit ovat jostakin
syysté takussa, on huomaavaista soittaa tai kirjoittaa sairastuneelle ennen
vierailua ja antaa hénelle mahdollisuus kertoa, toivooko hén tapaamista.
Tavallisesti takkuisten valien selvittdminen ja vanhojen erimielisyyksien
sopiminen koetaan hyvaksi puolin ja toisin.

Liimmollid muistan niiti kymmenid isin ystivid, jotka tulivat tervehtimdin ja toivar
elimdi tullessaan. Kivipi eris isin elinikiinen kiusantekijikin vain pari piivii
ennen isin kuolemaa katumassa tekojaan. Silloin isi totesi, ettii "olipa onnen piivd,
kun Onnikin kivi”. Oli tietenkin niitikin, jotka joskus myohemmin didin tavatessaan
olivar kertoneet, etteivir he kehdanneet tulla hautajaisiinkaan, koska eivit olleet kiy-
neet isin sairastaessa hinti katsomassa. He kun eivit yksinkertaisesti olleet tajunneet,

ettd isd voisi olla niin sairas, kun hin oli aina ollut niin tiynnd elimd.
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KUN LAHEISEN KOHTAAMINEN AHDISTAA

Sairaan ldheiset jaavat usein yksin ajatuksineen ja tunteineen. Tut-
tavat osoittavat my&téelamistéén ajoittain, mutta vetéytyvét usein neuvot-
tomina syrjaén, koska eivédt voi parantaa sairautta tai he kokevat, etteivat
voi mitenk&én auttaa kaytannon asioissa. Kuitenkin térke&é olisi olla lasna,
kaytettavissa, tuen tarvitsijan ehdoilla. Usein pieneltdkin tuntuva kaytannon
apu voi olla ddrimmaisen térkea.

Liihes kymmenen tuntia oli kulunut micheni leikkauksen aloittamisesta.

Olin saanut lapset nukkumaan. Abdistus kivi yksindisyydessidn sietimdittomdiksi.
Klo 22 soitin toiselle serkku-ystivilleni.

Tulivat.

Hiljaisina, kyselemdittii.

Olivat lisni.

Antoivat minun kulkea ympiri huonetta tuskaisena.

Olivat lihelli.

Ymmirtien.
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MITEN ITSE JAKSAA

Suunnitelmat kariutuvat - saavar uuden muodon. Siitii huolimatta jokainen piivi
on kobdattava. Otettava vastaan sellaisena kuin sen on mdiiri tulla. Tehtivi siiti

omien mahdollisuuksien puitteissa hyvi piivi.

Usein silmiini osuu aamulla, vuoteeni ylipuolelle merkkaamani taulun reksti: Uteli-
aisuudesta jaksan nousta tihinkin aamuun. Aamuabdistuksen karkottajaksi ja pelon
voittajaksi olen opetellut tavan ajatella heti herittyini, miti kivaa ja arkirutiineista
poikkeavaa siihen piiviin sisiltyy tai mitd itse voin sind péiviind keksid.

Moni kykenee selviytyméén paljon vaikeammista tilanteista kuin olisi etu-
kateen uskonutkaan. Selviytymiskeinoja on monia. Ymmartavat kuuntelijat
auttavat eteenpéin, mutta usein ihminen toivoo myds saavansa olla silloin
tallsin itsekseen, omine ajatuksineen. Joku purkaa ajatuksiaan ja tuntei-
taan kirjoittamalla, joku liikkkumalla. Jollekin uskonto on voimakas tuki. On
tarkeda tunnistaa, myontédd ja yrittad kohdata vaikeat tunteet: ahdistus,
suru, pelko, pettymys ja viha, syyllisyys. Naiden tunteiden kokeminen on
luonnollista, koska omainen voi tuntea syyllisyytta siité, etté itse on terve,
tai vihaa siitd, ettd sairaus muuttaa ja rajoittaa myds hanen eldméénsa.

Olen myds rakentanut itselleni vankan ystivéipiirin. Me jokainen tarvitsemme toinen
toisiamme niin elimén suruissa kuin iloissakin. Haluaisin auttaa kohtalotovereitani

Jaksamaan, mutta minulla ei kuitenkaan ole voimia siihen.

Yksindisyys, niin sairastuneen kuin omaisenkin, lisaa tilanteen ras-
kautta. Yksinainen voi olla monin tavoin. Jollakin ei ole ympérilladn monta
ystévaa tai sukulaista, joku taas saattaa jaada yksin, vaille kuuntelevaa
ja valittavaa laheistd, vaikka ympérilla olisi runsaastikin ihmisia. Vakava
sairaus aiheuttaa perheessa usein tilanteen, jossa kaikki toivovat ja odot-
tavat tukea toisiltaan, mutta kenelldkdén ei ole voimavaroja antaa sita.
Pettymys synnyttaa riitaa, syyttelyé ja jokainen voi tuntea jadvansa yksin.
Kyvyttdmyys puhua tunteistaan saattaa kanavoitua ahdistuksen kaltaiseksi
kayttaytymiseksi, jota muuten ei esiintyisi, kuten vékivallaksi. Helpotusta
vaikeisiin tunteisiin on hyvéa hakea niisté asioista, jotka ovat aikaisemmin
auttaneet. Jokaisella meilla on rajamme, jokainen tarvitsee jossain elaman-
sd vaiheessa toisten tukea. Kun kriisi ja h&td on suurin, meilld on oikeus
saada riittavan monta ké&ttd kannattelemaan vaikeimman yli. Olisi hyva,
ettd perheenjdsenet I6ytaisivat ulkopuolista tukea joko ystévapiiristdén,
ammattiauttajalta tai kriisipuhelimesta. Ahdistuksen ja tuskan jakaminen
auttaa, puhuminen helpottaa.
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ELAMAN ARVOT UUSIKSI

Noyriiksi ja suvaitsevaiseksikin elimi on opettanut.

Erilaisuutta sietiiviiksi.

Laaja-alaisesti elimiiii ymmiirtiivisi.

Lickd kyynisyyttii hyviksyi liikaa hitkihtimitti jatkuvasti kohdalle

sattuvat vaikeudet?

Hyviiksyii se tosiasia, etti kaikki on mahdollista ja oma subtautuminen

elimddn on sopeutettava kunkin tilanteen mukaan.

Laadittava ohjaus vasta kéisikirjoituksen néibtydin.

Kateuskin on jiinyt. Tilalle on tullut oman elimin oleellisunksien havaitseminen.

Kyky eliici omaa elimdiinsi robkeasti oman sydimensi déinti kuunnellen.

Vaikeissa elamantilanteissa arvot muuttuvat. Monet ennen tarkeat
asiat, kuten asema tydelaméssé, varallisuuden ulkoiset merkit ja muut
samankaltaiset saattavat menettaa merkitystddn ja uudet asiat nousevat
toisten tilalle. Usein korostuu lgheisten ihmissuhteiden merkitys, samoin
saattaa tulla térke&ksi esimerkiksi luonnossa liikkuminen. Monet havahtu-
vat huomaamaan, etté lahelld saattaa olla muitakin tuen tarpeessa olevia.

OIKEUS OMAAN ELAMAAN

Johanneksen sairaus ei voinut olla vaikuttamatta kiyttiytymiseeni. En osallistunut
tyGpaikan yhteisiin vapaa-ajanviettoihin. Elimdini oli vain tyoti ja kotona oloa.
Kavereiden mielestii elin jotenkin, kuin eri maailmassa. Olin totinen, vakava, aja-
tuksissani, olin ja elin kuin unessa. En jaksanut mitdin. Joskus he eivit uskaltaneet
minua lihestyi, kun eivit tienneet, miten olisivat subtautuneet ja misti pubuneet.
Huomasin itsekin, etti sain heilti osakseni “vakavia” katseita. Oli joitakin tyitove-
reita, jotka joskus tulivat ja halasivat ja antoivar minulle energiaa kestiii ahdistusta
Jja surua. Joskus olisi tehnyt mieleni lihtei lenkille, ulkoilemaan ja liiklkumaan. En
voinut lihted, koska tiesin, etti Johannecksen olisi myds tehnyt mieli, vaan héin ei
Jjaksanut liikkua. En halunnut pahoittaa hinen mieltiin omalla libtemisellini.

Ajattelin, etti menen sitten, kun jéiin yksin.

Usein yhden perheenjasenen sairastuminen sitoo koko perheen voi-
makkaasti sairauteen. Elama tuntuu pyorivan sairauden ympaérilla.
Entisten tuttujen toimintatapojen sailyttdminen on kuitenkin tarkeaa
sekd omaisille ettd potilaalle. Mikali sairaus pitkittyy, elamé kay raskaaksi
ja ristiriitaiset tunteet vaihtelevat. On téarkeds, etté perheenjasenet pitévat
my0s huolta itsestaén. Ystavét ja harrastukset auttavat jaksamaan.
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Joskus oman ajan ottaminen, lyhytaikainenkin irrottautuminen sairauden
kehésta ja potilaasta saattaa tuntua vaikealta. Pitdmélla huolta itsestaan
omaiset jaksavat kuitenkin huolehtia paremmin my6s potilaasta, virkistay-
tyminen kodin ulkopuolella parantaa usein ilmapiirié kotona.

Myds sairastuneella on oikeus omaan elamaan. Han ei muutu osaksi
sairauttaan, vaikka onkin sairastunut syopaan. Peruspersoonaltamme
sdilymme kriisissékin samanlaisena kuin ennen. Seké sairastuneelle etté
ldheiselle on tarkeda se, ettd mahdollisimman monet iloa tuottaneet asiat
jatkuvat sairaudesta huolimatta. Jokaisella perheenjasenelld on oikeus
omiin ystaviinsd, omiin harrastuksiinsa, omiin ajatuksiinsa ja yksinaisyy-
teensa sitd halutessaan. Nauraminen ja onnen hetket ovat seké luvallisia
ettd suotavia. Sairaudesta toipumiseen vaikuttavat positiiviset ja iloa tuo-
vat asiat, joista olemme ennenkin nauttineet. Myonteisyys vaikuttaa siihen,
miten jaksamme tukea toista. Emme riista toiselta mitaan elamalla myos
omaa eldmaamme.

KuoLEmMA

Tietysti kuoleman ajatukset kalvoivat mieltini. Halusin pubua kuolemasta, mutta en

saanut juttukaveria. Halusin jirjestellii asioita valmiiksi ennen kuolemaani.

Mikali sairaus on parantumaton, joudutaan kohtaamaan kuolema. Siita on
yleensé vaikea puhua. Ihmiset jaéavét usein yksin kuolemaan liittyvien
ajatustensa ja surunsa kanssa.

Kuolemasta puhumisen tekee vaikeaksi toisaalta pelko ldheisen menetté-
misests, toisaalta ajatus omasta kuolemasta. Vaikeutta saattaa lis&téd sekin,
ettd omaisen ajatukset ldheisen kuolemasta ovat usein ristiriitaisia. Usein
han toivoo toisaalta laheiselleen kivutonta kuolemaa, toisaalta ldheisen
elamistd mahdollisimman pitkéén. Luopuminen on sitd vaikeampaa, mité
laheisempi sairastunut on. Usein ajatellaan kuolemasta puhumisen my&s
loukkaavan sairasta, ikdan kuin se olisi samaa kuin kuoleman toivominen.

Mikéli sairastunut haluaa puhua kuolemastaan, on hyvé, ettéd lahella on
joku, joka rohkenee keskustella siité ja siihen liittyvisté tunteista, peloista
ja kaytannon asioista. Jos omainen hoitaa sairastunutta kotona, keskelld
paivan touhuja, arjen lomassa on luonnollista muistella menneita. Samalla
saattaa aueta mahdollisuus puhua my6s kuolemasta; monet meista ovat
menetténeet joskus itselleen ldheisen ihmisen. Ketédén ei kuitenkaan saa
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painostaa puhumaan kuolemasta, ellei hén itse tunne olevansa valmis
puhumaan. Tamé koskee myds omaisia. Mikéli kuolemasta puhuminen
tuntuu ylivoimaiselta, ei siihen pidé itsedéan pakottaa.

Kyllii me kuolemasta pubuimme, pubuimme uskonnoista ja hautajaisista. Mutta miti
lihemmiis viistimdton tuli, siti useammat asiat jitettiin keskustelun ulkopuolelle.

Niin paljon jii sopimatta, selvittimiittii ja sanomatta.

SAIRAUDESTA TOIPUMINEN

Sairaudesta toipuminen vaatii sairastuneelta lujaa taistelutahtoa, toivoa ja vahvaa

uskoa tulevaisuuteen. Usein hoitojen ollessa kesken, usko tahtoo pettii.

Useat sy6vasta parantuneet kertovat, miten epédusko painoi mieltéd pit-
kaan hoitojen jo paatyttya. Pelko sairauden uusiutumisesta tuli mieleen
viattomimmankin vilustumisoireen yhteydessa. Elamaa uskalsi suunnitella
vain lyhyissa jaksoissa, miké rasitti muiden perheenjésenten elaméé. Ter-
vehtyminen muutti my6s jo opittuja, uusia rooleja perheessé. Kuitenkin
paallimméisena oli tunne jatkoajan saamisesta. Sairaus asetti eldménarvot
uusiksi, elama tuntui tdydemmalta. Valintojen tekeminen oli kokonaisvaltai-
sempaa, asioiden tarkeysjarjestys selkeampé&é. lhmissuhteiden merkitys
korostui, monet aiemmin térkeat asiat tuntuivat turhilta. Kokemusten jaka-
minen ja myonteiset muistot ovat ensiarvoisen térkeita toipumiselle ja sille,
mité uskaltaa odottaa tulevaisuudelta. Jos tuntee olevansa yksin, sietokyky
on kovalla koetuksella. Jakamalla ja kuuntelemalla toinen ihminen osallis-
tuu toisen eldméan. Silloin voi myds nahda uusia tapoja kokea ja toimia,
uusia mielikuvia mahdollisuuksista selviytya.

Eldma ei ole koskaan kokonaan ennakoitavissa tai hallittavissa. Jotta
jaksaa elad, ei saa menettdd toivoa. Toivoa muutoksesta, paranemisesta,
siitd, ettéd sairauden kanssa voi elda - jatkuvuudesta. Toivolla on vahvat siteet
aikaan. Samalla kun toivo suuntautuu tulevaan, ihminen tarvitsee sen yllapi-
tdmiseen my6s menneisyyttdan. Sieltéd 16ytyvét jo aikaisemmin koetut, l4pi-
kaydyt ja voitetut vaikeat elaméntilanteet. Namé kokemukset ovat muuttu-
neet voimavaroiksi ja vaikuttavat my&nteisesti nykyhetkeen ja tulevaisuuteen.

Tulevasta en tiedi, mutta ei tarvitsekaan. Menneisyytti en murehdi, se on mennytti.

Opettelen elimiin titi hetked, vaikka helppoa se ei tule olemaan.
ELAKOON ELAMA!
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MISTA APUA

Sydpé on sairaus, johon litetddn paljon vaaria ennakkoluuloja, tietoja ja
asenteita. Oikean tiedon avulla sairauden kohtaaminen on paljon helpom-
paa. Jokaisen eteen tulee tilanteita, jolloin omat voimat ja keinot eivét endé
riitd ja tarvitsee muiden apua.

Tarkedd on pyrkia avoimeen keskusteluun perheessa. Siihen kuuluu
my&s kipeiden asioiden esille ottaminen. Kun ymmarretéén, ettd jokaisella
on oikeus myds kielteisiin tunteisiin ja lupaan surra, omaan tilaan ja yksi-
néisyyteen, voidaan toisia ymmartaa ehka paremmin. Ei kuitenkaan pida
lannistua ellei perheesta 6ydy tarvittavia valmiuksia. Tarvittaessa keskus-
teluapua voi saada myos ystavilta tai tuttavilta. Ei pida epérdida ottaa
asioita puheeksi. Sité varten ystavét ovat.

Hoitavan laakarin ja muun henkildokunnan tehtaviin kuuluu vastata
kysymyksiin ja neuvoa paikkoja, mistd voi saada apua tarvittaessa. Sy6-
pépotilaan kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu myos perheen ottaminen
huomioon. Jokaisella on oikeus kysya mieltdén askarruttavista asioista.

Alueellisten syopayhdistysten toimistoissa ja neuvonta-asemilla on
terveydenhuollon ammattilaisia, asiantuntevaa apua ja tietoa ja halua aut-
taa. Myos valtakunnalliset potilasjérjestot antavat palveluja ja Suomen
Syopayhdistyksessa toimii maksuton puhelinpalvelu.

Syopajarjestoilla on myos tukitoimintaa ja ne jarjestévat pariskunnille ja
perheille sopeutumisvalmennuskursseja. Yhteystiedot I6ytyvat taméan
kirjasen lopusta.

Kun perheessé on lapsia, kannattaa olla yhteydessd myos kouluun tai
paivakotiin. Lapsen ahdistuneisuus saattaa nakya poikkeavana kaytok-
send tai toimintana. Silloin on hyva, ettd kaikki lapsen kanssa olevat ovat
tietoisia tilanteesta ja néin valtytaan monilta vadrinkasityksiltd seké voidaan
toimia yhdessé lapsen parhaaksi.

Apua ja neuvoja voi myds hakea oman paikkakunnan perheneuvolasta tai
mielenterveystoimistosta.
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YHTEYSTIETOJA

Suomen mielenterveysseura
Maistraatinportti 4 A

00240 Helsinki

puh. 09 615 516
www.mielenterveysseura.fi

Kriisikeskus netissa
www.tukinet.fi

Suomen Mielenterveysseuran SOS-Kriiisikeskus
Maistraatinportti 4 A
00240 Helsinki

Valtakunnallinen kriisipuhelin

puh. 010 195 202

ma — pe 09-07

viikonloppuisin ja juhlapyhina klo 15-07

SOS-kriisikeskus toimisto
puh. 09 413 50 510

Vertaistukiryhmat kohderyhmittéin

www.mielenterveysseura.fi/fi/tukea-ja-apua/vertais-

tukiryhmét
puh. 040 173 2040

The SOS Center - crisis services for foreigners
puh. 09 4135 0501

ma-to / Mon — Thu 9-12 ja/and 13-15

pe / on Fri 9-12

Syopayhdistykset

Suomen Sydpapotilaat

- Cancerpatienterna i Finland ry
Malminkaari 5

00700 Helsinki

puh. 044 053 3211
www.syopapotilaat.fi
potilaat@syopapotilaat.fi

Suomen Sydpayhdistys ry
Unioninkatu 22

00130 Helsinki

puh. 09 135 331
www.kaikkisyovasta.fi

Maksuton puhelinneuvonta
0800 19414

ma ja to klo 10-18

ti, ke ja pe klo 10-15

Sahkopostineuvonta
neuvonta@cancer.fi

Neuvontahoitaja-chat
www.neuvontahoitaja.fi
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Syopaklinikoiden ja sydpatutkimuksen tuki ry

c/o Syopatautien klinikka
Haartmaninkatu 4 (PL 180)
00290 Helsinki

puh. 050 552 5671
www.syopaklinikantukijat.fi
syopatautienklinikan.tukiry@kolumbus.fi

Alueelliset Syopadyhdistykset

Etela-Suomen Sydpayhdistys ry
Liisankatu 21 B 15

00170 Helsinki

puh. 044 730 3300
www.etela-suomensyopayhdistys.fi

Keski-Suomen Syépayhdistys ry
Kilpisenkatu 5 B 9

40100 Jyvaskyla

puh. 014 333 0220
www.kessy.fi
syopayhdistys@kessy.fi

Kymenlaakson Sydpayhdistys ry
Kotkankatu 16 B

48100 Kotka

puh. 05 229 6240
www.kymsy.fi

toimisto@kymsy.fi

Lounais-Suomen Sy&payhdistys ry
Seiskarinkatu 35

20900 Turku

puh. 02 265 7666

www. Issy.fi

meri-karina@lssy.fi

Pirkanmaan Syépéyhdistys ry
Hameenkatu 5 A

33100 Tampere

puh. 03 249 9200
www.pirkanmaansyopayhdistys.fi
toimisto@pirsy.fi

Pohjanmaan Sydpayhdistys ry
Alatori 3

65100 Vaasa

puh. 010 843 6000
www.botniacancer.fi
info@botniacancerfi

Pohjois-Karjalan Sy6payhdistys ry
Karjalankatu 4 A 1

80200 Joensuu

puh. 013 227 600
www.pohjois-karjalansyopayhdistys.fi



Pohjois-Savon Sy6payhdistys ry
Kuninkaankatu 23 B

70100 Kuopio

puh. 017 580 1801
www.pohjois-savonsyopayhdistys.fi
toimisto@pohjois-savonsyopayhdistys.fi

Pohjois-Suomen Syépayhdistys ry
Rautatienkatu 22 B

90100 Oulu

puh. 0400 944 263
WWW.pssy.org

Saimaan Syopéyhdistys ry
Maakuntagalleria
Kauppakatu 40 D

53100 Lappeenranta

puh. 05 451 3770
www.saimaansyopayhdistys.fi
saimaa@sasy.fi

Satakunnan Sy&payhdistys ry
Yrjénkatu 2

28100 Pori

puh. 02 630 5750
www.satakunnansyopayhdistys.fi
toimisto@satakunnansyopayhdistys.fi

Alands Cancerforening rf
Nyfahlers
Skarpansvigen 30
22100 Mariehamn

puh. 018 22 419
www.cancer.ax
info@cancer.ax
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Valtakunnalliset potilasyhdistykset

Suomen Syd6papotilaat

- Cancerpatienterna i Finland ry
Malminkaari 5

00700 Helsinki

puh. 044 053 3211
www.syopapotilaat.fi
potilaat@syopapotilaat.fi

Suomen kurkku- ja suusy&péyhdistys ry
Kolmas linja 29

00530 Helsinki

puh. 09 7318 0630

www.le-invalidit.fi
le-invalidit@kolumbus.fi

Suomen eturauhassydpayhdistys ry
Saukonpaadenranta 2

00180 Helsinki

puh. 041 501 4176

www.propo.fi

toimisto@propo.fi

SYLVA ry

Jaakonkatu 3 B 3, 6. krs
00100 Helsinki

puh. 09 135 6866
www.sylva.fi
sylva@sylva.fi

Colores — Suomen Suolistosyopéyhdistys ry

Saukonpaadenranta 2
00180 Helsinki

puh. 010 422 2540
www.colores.fi
info@colores.fi

Rintasy6payhdistys — Europa Donna Finland ry

Saukonpaadenranta 2
00180 Helsinki
puh. 040 147 0757



TIETOA SYOVASTA.
Objeita potilaille ja omaisille

ACLVIYTY)AN

SELVIYTYJAN MATKAOPAS

* Miten tulla toimeen sairauden kanssa

* Tunteita ja tuntemuksia, joita sairastuminen heréttaa
» Kaytannon tietoja ja ohjeita jokapaivaiseen eldméén

Potilasoppaiden tilaukset:

« yhdistyksen kotisivujen kautta www.syopapotilaat.fi/potilasoppaat
« séhkopostitse potilaat@syopapotilaat.fi

« puhelimitse 044 053 3211

('e Suomen Syopipotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry

www.syopapotilaat.fi




