MINA JA SAIRAUS
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Mina olen Kiki. Olen 9-vuotias
ja tykkaan pyorailysta. Minulla
on nykyaan sairaus, josta ei voi
parantua. Sairauteni nimi on
Maorri ja se on nyt puolivuotias.
Onko sinullakin joku sairaus,
joka ei lahde pois?

TAMA OPAS

Tama opas on tarkoitettu kaikille lapsille, joilla
on jokin pitkaaikainen sairaus. Ei ole valia, mika
sairaus on tai miten kauan sairastumisesta on.

Seuraavilla sivuilla kerrotaan Kikista ja hanen
sairaudestaan Morrista. Kikilld on sinulle Ny <
kysymyksii ja tehtivid, joita voit tehda yksin o 2NV ) A SS—.
tai yhdessda vanhemman tai muiden tarkeiden 7
aikuisten kanssa.

HYVIA LUKUHETKIA! .
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Kiki ei paattanyt sairastua, niin vain tapahtui. Morri on vahan niin kuin kutsumaton vieras,
joka muutti Kikin elamaan ilman lupaa eika suostu lahtemaan pois. Se ei ole Kikin tai hanen
vanhempiensa tai oikeastaan kenenkaan vika.

Oppaan sisallon ovat tuottaneet

psykologi, lasten ja nuorten

psykoterapeutti Aino Plattonen ja
neuropsykologiaan erikoistuva

psykologi Johanna Stenberg.

PIIRRA TAHAN, MILTA SINUN
SAIRAUTESI VoISI NAYTTAA:

Mika sen lempinimi voisi olla?

Kuinka vanha se on (eli kuinka kauan sairaus on ollut elamassasi)?




KIKI E1 ALKUUN TIENNYT SAIRAUDESTAAN YHTAAN MITAAN.
YHDESSA AIKUISTEN KANSSA HAN ON KUITENKIN OPPINUT
MORRISTA JA SEN HOITAMISESTA YHTA JA TOISTA.

Seuraavat vinkit ovat auttaneet Kikia tutustumaan

JOKO SINA TIEDAT,
MGrriin paremmin.

MISTA SINUN
% Kysy aina aikuiselta, kun sinua mietityttaa jokin X SAIRAUDESSASI
sairauteen liittyva asia. Tyhmia kysymyksia ei ole ON KYSE?

olemassa! Aina edes aikuiset eivat tieda vastauksia. PN

# Kannattaa kirjoittaa mieleen tulevia kysymyksia
jo kotona ylos, jotta muistat ne seuraavalla
ladkarikaynnilla.

KEKSITKO
SINA VIELA LISAA
NEUVOJA?

.....

SELVITA OIKEAT VASTAUKSET
YHDESSA AIKUVISEN KANSSA:

Mika sairautesi oikea nimion?

Millaisia oireita sairaus
aiheuttaa? Varita kuvaan,
mihin kohtiin sairaus
vaikuttaa kehossasi:

Miten sairautta hoidetaan? Mita voit tehda itse?
Mita aikuinen tekee?

Mika on sinulle epaselvaa? Voisiko asiasta kysya
ladkarilta tai hoitajalta?




HYVA, NYT TIEDAT JO PALJON TARKEITA ASIOITA!
TIETAVATKO MUUT Jo SAIRAUDESTASI?

Kikin omahoitaja sanoi, etta Morrista kannattaa kertoa ainakin niille, joiden
kanssa viettaa paljon aikaa. Kun kertoo laheisille ihmisille, sairautta ei
tarvitse piilotella. Muista ihmisista voi myos olla paljon apua!

Kikia vahan jannitti kertoa opettajalle, mutta se kylla kannatti. Opettaja
auttoi hanta kertomaan muille luokkalaisille. Oletko sina jo kertonut
koulussa tai harrastuksessa sairaudestasi?

Joskus voi jannittaa, alkavatko muut kiusaamaan sairauden vuoksi.
Miettikaa yhdessa aikuisen kanssa, mita voisi tehda, jos niin ikavasti kavisi.

SUUNNITTELE YHDESSA
AIKUISEN KANSSA, KENELLE
KAIKILLE JA MITEN OMASTA

SAIRAUDESTA VoI
KERTOA:

.................. %
KERTOMISSUUNNITELMA
KENELLE KERROTAAN?

D Opelle D Koko luokalle D Vain osalle, kenelle:

OLENKO ITSE PAIKALLA?

D Haluanollaitse paikalla D En halua olla paikalla

KUKA KERTOO?

D Haluan kertoa itse D Ope kertoo D Joku muu kertoo:

MITA KERROTAAN?

Minulla on todettu (sairauden nimi).

Siita seuraa, etta

(esim. 1) joudun olemaan pois koulusta 2) minun pitaa hoitaa itsedni 3) en voi osallistua asiaan x).

Sairaus ei tartu. Muiden pitaa huomioida sairaus

(milla tavalla?).

Sairaus ei vaikuta

Olen ihan sama (oma nimi) ja kanssani

voi olla ihan/melkein niin kuin ennenkin.




KUN MORRI YHTAKKIA ILMESTYI1 KIKIN ELAMAAN, HAN E1
OIKEIN TIENNYT, MITA SE TARKOITTAISI. SITTEMMIN KIKI ON
HUOMANNUT, ETTA MORRI ON ERI PAIVINA AIKA ERILAINEN.

Valilla Morri on kiltti ja huomaamaton ja sen hoitokin sujuu helposti. Valilla Morri on taas tosi
hankala ja aiheuttaa Kikille paljon harmia ja huonoa oloa. Silloin sita ei jaksaisi edes hoitaa,

mutta sitten Morrivasta kurjaksi muuttuisikin.

MILLAINEN SINUN SAIRAUTESI ON?

SAIRAUTENI ON YLEENSA:

D Aika kesy C] Ok, jos sita hoitaa hyvin D Tosi hankala

HOITAMINEN SUJUVU YLEENSA:
D Hyvin C] Vaihtelevasti D Huonosti

HELPPOA ON:

VAIKEAA ON:
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Oikeastaan Kikista tuntuu,
ettd elama Morrin kanssa
on vahan kuin kulkemista
huvipuiston hurjassa

vuoristoradassa. /

ONKO SINULLAKIN
JOSKUS SELLAINEN
oLO? HYPPAA

KYYTIIN!




MORRI PITAA OTTAA HUOMIOON KOKO AJAN,
MELKEIN KAIKESSA, MITA KIKI TEKEE.

Valilla Morri alkaa kyllastyttaa Kikia. Silloin Kikista tuntuu, etta i . .
vuoristoradassa on superpitka ja tylsa ylamaki. Morri vieressa tuntuu
isolta ja arsyttavalta ja Kiki haluaisi olla jossain aivan muualla.
. . - Mitd asioita sind et voi tehdad sairautesi vuoksi? Mika on kaikista tylsinta? T
Tuntuuko sinusta joskus silta?
o P O Mitd asioita voit tehda sairaudesta huolimatta?
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JOSKUS MORRI AIHEUTTAA KIKILLE PAHEMPIA OIREITA m'g‘;:':':"(':x;::;;‘:g””"
JA TULEE UUSIA HOITOJA. '

Ihan kuin vuoristoradan vaunu olisi syvassa tunnelissa,

Silloin tuntuu kuin vuoristoradan vaunu lahtisi yllattden alamakeen ja vauhti kiihtyisi hurjaksi. joka ei tunnu koskaan loppuvan. On yksindista ja pimed.

Kiki ei oikein ehdi ymmartaa, mita ymparilla tapahtuu ja hanta vahan jannittaa, joskus jopa
pelottaa. Silloin Kikista tuntuu, etta sairaus on hanen omaa
syytaan. Tai etta han on huono, koska hanella on sairaus.

Tama ei kuitenkaan ole totta. Mitkaan Kikin teot tai
ajatukset eivat ole aiheuttaneet sairastumista, eika
sairaus tee hanesta yhtaan huonompaa kuin muut.
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UUSI HOITO? ¢

MORRI ON
ToSI KURJA.

JOUDUNKOHAN
OLEMAAN YKSIN?

’ EN oLISI
I e SAIRASTUNUT, JOS
t‘ EN OLISI OLLUT _
/ NIIN ILKEA.

TUNTUUJETTA'KAIKKI
ON MINUN SYYTANI

PELOTTAA™M JOSKUS KIKI MIETTII,
MITEN PALJON MUILLE
KOITUU HARMIA HANEN
SAIRAUDESTAAN. Mieti aikuisen kanssa: Miksi juuri
Kikin ei kuitenkaan tarvitse olla n.\.ma salr.astul.:? Mitka kaikki asiat
huolissaan aikuisista. Aikuisten siihen vaikutti?

tehtava on huolehtia lapsista.

Huolettaako sairaus sinua? Millaisia huolia sinulla on?

Kenelle voisit kertoa huolista?

)




KUN KIKILLA ON PAHA MIELI, HAN KERTOO PEHMOLELULLENSA,
MIKA HANTA HARMITTAA.

Hassua, mutta se helpottaa oloa! Kun Kikia oikein surettaa, han kertoo siita aikuiselle. Joskus
han pyytda paasta aidin tai isan syliin. Se lohduttaa Kikia.

Joskus Kikia kuitenkin harmittaa niin paljon, etta han tekee asioita, joita han ei muuten tekisi.
Han saattaa sanoa toiselle pahasti, paiskata tavaroita tai jopa tonaista. Kiki on huomannut,
ettd naiden asioiden tekeminen saa oikeastaan olon viela kurjemmaksi. Siksi han yrittaa olla
tekematta niin, vaikka se on valilla vaikeaa.

MISTA SINULLE TULEE PAREMPI MIELI?
p

Pelaaminen

Liikkuminen
Kiki on koonnut listan
asioista, joiden tekemisesti tulee Kaverin kanssa oleminen
useimmiten parempi mieli. Ympyr6i Tanssiminen

ne asiat, jotka sopivat sinuunkin.
Kirjoita tai piirra lisaa puuhia, jotka
yleensa parantavat oloa!

Aikuisen tai kaverin
kanssa jutteleminen

Kirjan lukeminen

Piirtaminen
Videon katselu
Rauhallinen hengittaminen Mukavien asioiden ajattelu
Silmien sulkeminen
Koulu-/puuha- Kirjoittaminen
tehtavien tek
° Lempileikkini:

Musiikin kuuntelu

MUISTELE NAITA ASIOITA SILLOIN, KUN SAIRAUS TAI MUV L
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ASIA OIKEIN ARSYTTAA TAI SURETTAA. VOISITKO KOKEILLA
MYOS SELLAISIA PUUHIA, JOITA ET OLE ENNEN KOKEILLUT?

Kun kaikki tuntuu tylsalta, mina... Kun minua oikein surettaa, mina...

KUN TUNTUU PAHALTA, MYOS
AJATUKSET MUUTTUVAT HELPOSTI
IKAVIKSI.

Millaisia kurjia ajatuksia
sinulle tulee usein mieleen?
Millaisista ajatuksista tulee parempi
mieli? Mieti itse tai yhdessa aikuisen
kanssa ja kirjaa alla olevaan

taulukkoon.

Kikille on onneksi kerrottu, etta kaikki mieleen
juolahtavat ajatukset eivat pida paikkaansa.

Kun mielessa on kurja ajatus, mieti hetki, onko se
ihan oikeasti totta. Tassa voi auttaa, jos kuvittelet,
mita kaverisi sanoisi, jos kysyisit asiaa hanelta? Enta
vanhempasi? Tai opettajasi?

KURJA AJATUS PAREMMAN MIELEN AJATUS

“En onnistunut nyt, mutta osaan jo
kaikenlaista muuta ja voin oppia lisaa.”

"Olen ihan tyhma enka osaa mitaan.”

"En voi tehda kaikkea samaa kuin ennen,

“Sairaus on pilannut kaiken.” . .
P mutta harrastus sujuu hyvin.”

"En ole aiheuttanut sairauttani, enka tahallani

Kaikki on minun vikani. ole hankala. Muillakin on joskus vaikeaa.”




KIKI JA MORRI EIVAT OLE VUORISTO-
RADASSA ONNEKSI YKSIN.

Mukana on Kikille tarkeita inmisia, jotka auttavat, kun
vauhti on hurjaa tai tunneli tuntuu ikuisuudelta.

Mieti alla olevan tehtavan
avulla ja piirra kuvaan,
ketka kuuluvat sinun
vaunuusi:

KETA SINUN
TUKIJOUKKOIHISI
KUULUU?

Kenelta saat apua kun tarvitset? \
A

YHDISTA TILANNE JA SOPIVA TUKIJA!

Kenen puoleen voisin Vanhemmat
kédntyd, kun... ) Perheenjasenet
Olen onnistunut jossain Isovanhemmat
Minulla on paha mieli Kaverit

Tarvitsen apua Opettaja
sairauden kanssa Muut aikuiset
Tarvitsen kannustusta Samaa sairautta sairastavat

Entied3, mita tehda Oma hoitaja/laékari/muu ammattilainen

Kaipaan kivaa tekemista Lemmikki

Haluan rauhoittua Joku muu, kuka/mika:

S
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KIKI ON HUOMANNUT, ETTA KAIKILLA
ON SILLOIN TALLOIN KURJA OLO TAI
HANKALUUKSIA ELAMASSA.

Aina omat tai perheen keinot eivat riita vaikeuksien ratkomiseen,
jasilloin tarvitaan apua kodin ulkopuolelta. Vahan niin kuin silloin,
kun vuoristoradan juna jaa jumiin ja tarvitaan mekaanikko avuksi!

Jos sinulla on vaikeaa, ala jaa yksin vaan kerro turvalliselle
aikuiselle kotona, koulussa tai sairautesi hoitopaikassa.

ESIMERKKEJA TILANTEISTA, JOISTA
KANNATTAA KERTOA:

# Minulla on (melkein) koko ajan vasynyt, surullinen tai vihainen olo.

# Minulla on paljon pelkoja ja huolia tai ne haittaavat tavallisten asioiden tekemista.

®

Nukkumisessa/syomisessa/koulunkaynnissa/harrastuksissa on enemman
hankaluuksia kuin muilla samanikaisilla.

Mina tai aikuiset ei jaksa, pysty tai osaa huolehtia sairauteni hoidosta.
Kavereiden tai perheen kanssa tulee paljon riitoja, eika niitd saada sovittua.
Olen huolissani itsestani tai perheestani.

Kiusaan muita ja/tai tulen itse kiusatuksi.

% % % & %

Olen satuttanut itsedni tai muita tahallani tai suunnitellut sita.




VAIKKA JOSKUS ON KURJAA, AINA TODELLAKAAN EI!

Toisinaan Kiki ei edes muista koko Maorria. Elama tuntuu aika normaalilta, ja Kiki voi suunnitella
kivoja asioita kavereiden ja perheen kanssa. Hoito on jo tuttua, eika mikaan erityisesti vaivaa.

Vuoristoradan maet ovat silloin sopivan kokoisia, ja valiin tulee hauskoja yllatyksia, jotka saavat
nauramaan.

Voi olla tosi kivaa, vaikka on M6rri mukana elimissa!

Mitd asioita sairaus ei ole muuttanut ollenkaan?

Onko sairaudestasi seurannut jotain hyvaa?
Oletko oppinut jotain?

THANAA,
ETTA HoIDOT

AUTTAVAT!
""" O EN OLE YKSIN
MORRIN KANSSA,
PARJAAN KYLLA.
(\ r\ \ 0] O ........ ' ...............
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— osaa pyorailla hyvin ja tykkaa perhosista.

KIKI ON OPPINUT, ETTA MORRIN
KANSSA ON TURHA TAPELLA.

Helpommin menee, kun hoitaa sita sen verran kuin osaa
ja pyytaa tarvittaessa apua.

Kun Kiki miettii itseaan, hanelle tulee mieleen monia
muitakin asioita kuin Morri. Han parjaa koulussa, han

\. J

MIETI HETKI MILLAINEN SINA OLET,
MISTA TYKKAAT JA MISSA OLET HYVA

Piirra tai kirjoita tahtiin!
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sairautesi hyvin ja saat tarvittaessa apua
sen kanssa parjaamiseen.




VANHEMMILLE

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja herattaa yksilollisia, voimakkaitakin
reaktioita. Salli lapsellesi (ja itsellesi) kaikki tunteet muistaen samalla, etta kaikki kaytos ei
kuitenkaan ole sallittua.

Keskustelkaa, miten sairaus ja sen hoito kaytannossa vaikuttavat lapsen elamaan. Tee
selvaksi, etta aikuinen on vastuussa lapsesta ja taman sairaudenhoidosta — lapsen
tehtavana on osallistua sairaudenhoitoon ikansa ja kykynsa mukaisesti.

Rohkaise lasta jakamaan ajatuksiaan ja kysymyksiaan ja varaudu keskustelemaan aiheesta
mita mielikuvituksellisimmissa tilanteissa.

Joskus lapsen kysymykset voivat tuntua kiusallisilta tai pelottaviltakin. Rehellisyys on
tarkeaa, mutta pelkoja ei kannata lietsoa. Lasta ei tarvitse suojella vahattelemalla
sairauden vaikutuksia tai antamalla katteettomia lupauksia paranemisesta — toisaalta
myoskaan uhkakuvien maalailu ei tue lasta. Myos "en tieda" on sallittu vastaus.

Oikaise lempeasti, jos lapsella on vaarinkasityksia, kuten syyllisyytta sairastumisesta tai
sen vaikutuksista vanhempiin.

Vaikka lapsen sairastuminen herdttaa vanhemmassa ymmarrettavasti halun hellia
ja hyvitelld, on pidemman paalle tarkeaa pitaa kiinni myos ikatasoisista rajoista ja
velvoitteista.

Pida huolta siita, etta lapsi ymmartaa, etteivat kaikki tietolahteet ole luotettavia.
Netin keskustelupalstoilla ja sosiaalisessa mediassa korostuvat kaikkein varikkaimmat
poikkeukset — eivat ne hyvin sujuneet ja vahemman huolta herattaneet kokemukset.

On tavallista, etta lapsen motivaatio sairauden hoitoon vaihtelee, mika herattaa
vanhemmassa herkasti huolta ja artymystakin. Yleensa yksittaiset unohdukset eivat ole
katastrofi, mutta jos sairaus jaa toistuvasti hoitamatta, voi siita seurata paljon harmia
heti tai pidemmalla aikavalilla. Pyrkikaa pohtimaan rauhassa yhdessa syita ja ratkaisuja
pulmatilanteisiin.

Yksin ei tarvitse selvita, pyytakaa apua ja ottakaa sita vastaan perheellenne sopivassa
muodossa. Olosuhteiden muuttaminen ei ole valttamatta aina mahdollista, mutta jo
myotatuntoinen suhtautuminen perheen vaikeuksiin tai kokemusten jakaminen voi
helpottaa oloa merkittavasti.

On lohdullista muistaa, etta lapsilla on usein luontainen kyky elaa hetkessa, mika auttaa
heita sopeutumaan vaihtuviin tilanteisiin. Pitkaaikaissairaus ja sen hoito voivat myds
tarjota mahdollisuuden oppia vastoinkaymisista selviamista.

Mikali perheessa on muita lapsia, joiden kanssa on hyva kasitelld laheisen sairastumista,
voit hyddyntda opasta "Lapsi ja ldheisen sairaus” (www.sopeutumisopas.fi).

Jos lapsella tai aikuisilla on vaikeuksia sairauden hoidossa tai siita nousee jatkuvasti riitoja,
ottakaa asia puheeksi hoitotaholla. Pohtikaa seuraavia kysymyksia:

— Onko hoito vaikeaa?
Tietaako lapsi mita hanen pitaisi tehda?
Osaako han tehda sen mita pitaisi?
Onko lapsella kaikki tarvittavat valineet ja aika ja paikka missa toteuttaa hoito?
Muistaako lapsi tehda sen mita pitaisi?

Haluaako han tehda sen mita pitaisi — jos ei, niin mihin kaikkeen se liittyy?

Onko hoitaminen muuttunut vaikeammaksi kuin ennen? Jos on, miksikdhan?

— Onko lapsen tai lahipiirin elamassa juuri nyt jotain muuta, mika vaatii lapselta tai
teidan perheelta paljon?

— Kuka voisi auttaa lasta? Vanhemmat? Muut perheenjasenet? Opettaja? Koulun
terveydenhoitaja? Kaveri? Voisiko vertaistuki tai sopeutumisvalmennus olla
avuksi?

— Voisiko tavoitteita pilkkoa pienemmiksi? On helpompi ajatella paivaa ja viikkoa
kuin kuukausia tai loppuelamaa.

— Miten voisitte palkita lasta, kun han onnistuu? Kehu, kannustus, jotain itselle
tarkeda tai yhteista tekemista?

KIRJOJA JA MUITA LISATIETOVINKKEJA

Satukirjoja sairastuneen lapsen koko perheelle:

Ilona Tomi/ Anna-Liisa Tarvainen (kuv.) (2016): Suden lahja

Tea llkonen/Pirja Kiema (kuv.) (2017): Kun pupusisko sairastui
Stiina Kiiveri (2016): Pienen kulkijan sairauskirja

Sylvia Schneider, Mathias Weber (2008): Veeti ja kiusankappaleet
Tony Ross (2008): En tahdo sairaalaan!

Seka perheille etta lapsille itselleen suunnattua sisaltoa lapsen sairastamisesta lOytyy
osoitteesta: www.lastentalo.fi




LISAATTUKEA'SAIRAUTEEN/SOPEUTUMISEEN:
WWW:SOPEUTUMISOPAS FI
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