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Suolistosyopapotilaan ldheiselle

Laheisilta laheisille

Sina valitat ja pidat huolta.
Olet suolistosyopaa
sairastavan laheinen.

Olet ehka hanen puolisonsa,
lapsensa tai muu sukulainen,
kenties ystava tai naapuri —
”laheinen” voi viitata moniin
eri ihmisiin monenlaisissa
elamantilanteissa.
Suolistosyopaa sairastavalle olet joka
tapauksessa tarkea. Olet ihminen,

joka auttaa hanta selviamaan
paivasta toiseen. Olet ihminen, jolla

on elintarkea rooli hdanen hoidossaan.

Mekin valitamme. Valitdmme myos
sinusta, hyva laheinen.

Taman oppaan ovat kirjoittaneet
suolistosyovan kanssa elaneet
potilaat ja heidan laheisensa.
Olemme kayneet Iapi monia vaikeita
hetkia, joita suolistosydpapotilaasta

huolehtiminen voi tuoda tullessaan
(mutta my6s monia hyvia hetkial).

Hoidon ja huolenpidon tarve voi
vaihdella paljonkin taudin vaiheesta,
vakavuudesta ja yksil6llisesta
tilanteesta riippuen, ja kokemus

on jokaiselle erilainen. Toivomme
kuitenkin, etta tassa oppaassa on
sinulle hyodyllista ja rauhoittavaa
tietoa. Kaikki ei ehka sovi juuri sinun
tilanteeseesi, mutta voit poimia
kohdat, joka ovat sinun kannaltasi
oleellisia.

Suolistosyopapotilaiden ja heidan
laheistensa puolesta kiitamme
sinua tekemastasi tyostd. Se on
korvaamatonta — ei vain hanelle,
josta pidat huolta, vaan koko
yhteiskunnalle.

Kiitos, etta valitat.

HUOM: Tama opas ei korvaa tai kumoa hoitavalta ladkarilta tai muilta hoitoalan

- y
% ammattilaisilta saamiasi ohjeita. Jos sinulla on ladketieteellisia huolenaiheita, puhu
— niista ladkarisi kanssa mahdollisimman pian.
=

Oppaan on kaannattanyt suomeksi Colores — Suomen suolistosydpayhdistys ry.
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Suolistosyopapotilaan ldheiselle

1. Suolistosyopaan
sairastuneen
hoitaminen

Ellei hoitaminen ole tydtamme, hoitajan rooliin
joutuminen ei ole oma valintamme. Tilanne tulee
eteen tahtomattamme, joskus hyvinkin yllattaen.
Yleensa emme saa sitd varten minkaanlaista
koulutusta tai ohjeita. Toimeen on tartuttava
kylmiltaan.

Useinkaan emme edes ajattele tekevamme hoivaty6ta. Me vain

huolehdimme laheisestamme. Vakavasti sairastuneen puolisoina
tai perheenjasenina se on sitd, mita meiltd “odotetaan”.



Suolistosyopapotilaan ldheiselle

On kuitenkin tarkeaa,
etta tiedostamme
hoivaroolimme.

Ensinndkin se antaa nimen

tuolle tarkealle tehtavallemme.
Sairastuneesta huolehtiminen voi
vaatia niin paljon aikaa ja vaivaa, etta
se muistuttaa kokopdivatyotd. On
tarkeds, etta tiedostamme asian ja etta
muutkin sen tiedostavat.

Toiseksi, se auttaa meita tunnistamaan
oikeutemme ja pitamaan niista kiinni.
Laheisen hoitajina meilld on oikeuksia.
Ne on tarkeda tuntea, jotta saamme
apua, johon meilla on oikeus.

Mika on roolini ja miten
paljon se vie aikaa?

Hoidon tarve ja luonne riippuvat
monista tekijoista, erityisesti
suolistosyovan vaiheesta, ennusteesta,
mahdollisten leikkausten tuloksesta,
avanteen tarpeesta seka potilaan idsta
ja toimintakyvysta.

Asiasta olisi hyva puhua potilaan
kanssa ja kdyda yhdessa lapi, mista
kaikesta han pystyy huolehtimaan itse,
mitd tehdaan yhdessa ja missa asioissa

roolisi hoitajana on hanelle elintarkea.
Roolin maaritteleminen ja rajojen
asettaminen jo aikaisessa vaiheessa on
erittdin hyodyllista teille molemmille.

Laheisen tarkein tehtava ei yleensa
ole ladketieteellinen, vaikka luultavasti
potilas tarvitsee myos lddketieteellista
apua, kuten haavasiteiden vaihtamista,
ladkkeiden antamista, ravintoletkun
kayttamista jne. Niiden kanssa

saatat tarvita hoitohenkildkunnan
apua. Tarkein tehtavasi on tukea
potilasta ja kulkea hanen rinnallaan
taudin kaikkien vaiheiden lapi.

Usein se tarkoittaa kdytannon avun
lisaksi psykologisen, sosiaalisen ja
emotionaalisen tuen antamista.
Paivittaisiin toimiisi saattaa kuulua
potilaan vieminen ladkarikdynneille,
aterioiden valmistaminen, raha-
asioiden hoitaminen seka vain lasna
oleminen ja kuunteleminen.

Jos potilaan sydpa on edennyt pitkalle,
han tarvitsee todennakdisesti paljon
apua. Asioita, joihin hadn ei enaa pysty,
saattaa olla paljonkin, ja ne jaavat ehka
sinun tehtavaksesi.

Oma arkesi saattaa muuttua
melkoisesti, ainakin vahaksi aikaa.

Aivan kaikki ei valttamatta silti
muutu. Monet potilaat kykenevat
yha hoitamaan ison osan asioista,
joita he tekivat ennen diagnoosia.
Jokaisen tilanne on yksilollinen.

Sinun nakokulmastasi kaikki

riippuu myos omasta tilanteestasi

ja siitd, kuinka paljon aikaa pystyt
todellisuudessa kdayttamaan
hoivatyohon. Jos esimerkiksi
sairastunut on vanhempasi ja sinulla
on kokopaivatyo ja pienia lapsia,
aikaa ei luultavasti ole kovin paljon.
On tarkeda olla realistinen seka itsesi
ettd laheisesi suhteen, jotta voit
tarvittaessa hankkia apua ajoissa.

Muista, ettd voit aina puhua
hoitohenkilokunnalle. He ovat
tukenasi kaikissa tilanteissa.

Hoitamisen hyvat puolet

Vaikka sairastuneesta huolehtiminen
voi olla raskasta, monen laheisen
mielesta siina on positiivisiakin
puolia. Se voi olla kddanteentekeva
kokemus, joka saa nakemaan
eldaman ja ihmissuhteet uudessa
valossa. Usein se lahentaa

potilasta ja laheista, mika voi olla
hyvin palkitsevaa. Se voi myos
auttaa nakemaan muut asiat
oikeammissa mittasuhteissa — kun
on kokenut jotain niin rankkaa kuin
suolistosyovan, ei enaa kanna huolta
pikkuasioista!
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Kaikki laheiset eivat asu
sairastuneen kanssa samassa
taloudessa tai edes lahella hanta.
Joskus hoiva on tyon, perheen
tai muiden sitoumusten vuoksi
rjestettava matkan paasta.

j
Jos sinun tilanteesi on sellainen,
pida mielessasi seuraavaa:

1.

Sovi sdannéllinen
soittoaika. Jos vain
mahdollista, yrita
luoda yhteydenottoihin
sadnnollinen rutiini. Se
antaa mielenrauhaa
teille molemmiille.

3.

Pida tarkeat yhteystiedot
helposti saatavilla. Jos
potilas joskus sanoo
puhelimessa jotain, mika
huolestuttaa sinua, tai
jos et ole kuullut hdnesta
vahaan aikaan, kasilla

on hyva olla luettelo
ihmisistd, joihin voit
silloin ottaa yhteytta.
Heita voivat olla hoitava
l1adkari tai hoitaja,
perheenjdsen, ystava tai
naapuri.

1

Laatikaa yhdessa
suunnitelma
vastoinkdymisten varalta.
Jos potilaalle tulee
ongelmia, hdnen on
tarkeaa tietaa, mita tehda
ja kehen ottaa yhteytta.

k.

Harkitse hoitoavun
hankkimista. Jos potilas
asuu yksin (tai jonkun
sellaisen kanssa, joka
ei pysty huolehtimaan
hdnesta omin avuin),
hdn saattaa ajoittain
tarvita hoitoapua
kotiin. Keskustele avun
hankkimisesta potilaan
kanssa.
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Ennen kuin menemme
suolistosyopapotilaan
hoitamisen kaytannon
yksityiskohtiin, haluamme
aloittaa eraasta hyvin
tarkeasta asiasta: SINUSTA.
On tarkeaa olla aliarvioimatta
syopapotilasta hoitavan laheisen
merkittavaa roolia. Se, mita teet,

on hyvin merkityksellista, ja silla on
valtavan suuri positiivinen vaikutus
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niin potilaaseen itseensa kuin
laajempaankin verkostoon — ystaviin
ja sukuun — seka yhteiskuntaan
kokonaisuudessaan.

Niinpa haluamme sinun pitavan
mielessasi tietyt keskeiset
periaatteet, jotta jaksaisit

pitda huolta seka itsestasi etta
sairastavasta laheisestasi.

Muista, etta parhaiten pystymme
huolehtimaan muista huolehtimalla
itsestamme.

v Meiddn tdytyy aina varata aikaa myos

itsellemme. Meidan on yritettava yha
tehda asioita, joista nautimme, vaikka
sairastava laheisemme ei voisikaan
osallistua niihin. Emme saa kantaa
siita syyllisyytta. Parhaiten pystymme
huolehtimaan muista huolehtimalla
itsestamme.

Sairaan laheisend teemme
parhaamme. Kaikki ei aina suju
taydellisesti — se olisi mahdotonta.
Meidan on silti aina muistettava olla
ylpeita siitd, mita teemme.

Meidan on ehkd madriteltava
selkedsti Iaheisen ja potilaan roolit.
Jos jonkin asian tekeminen ei tunnu
sujuvan, meidan on kerrottava siita ja
haettava apua.

Meidén on pyydettava apua aina kun
sitd tarvitsemme. Kukaan ei pysty
hoitamaan suolistosydpdpotilasta

yksin. Al3 pelka tai hapeile avun

pyytamista.

Meidén on pidettava huolta myos
itsestimme. Emme saa lyoda laimin
omaa terveydenhoitoamme ja omia
ldakarikdayntejamme.

On tarkeaa, ettd roolimme
tunnustavat muutkin (esim. perhe,
ystévét ja hoitohenkildkunta). Al3
arastele kertoa, mita hoitavan

ldheisen rooliisi kuuluu, jotta muut
ymmartavat asemasi ja osaavat
osoittaa sinulle my&tatuntoa.

Vaikeat tunteet ovat normaaleja.
Vililla olemme vihaisia,
hermostuneita, masentuneita

tai ahdistuneita. Meilla on hyvia

ja huonoja paivia, olemmehan
kaikki ihmisid. Kun suututtaa tai
hermostuttaa, ei pida tuntea
syyllisyytta. Sairaan laheisend meilla
saattaa olla kovia paineita.

Meiddn on syytad muistaa, ettad
ldheisen hoitaminen voi olla myos
hyvin palkitsevaa, toisinaan jopa
hauskaa ja innostavaa. Kun ndemme,
ettd tekomme vaikuttavat potilaaseen
positiivisesti, voimme (ja meidan
tulee) tuntea valtavaa aikaansaamisen
tunnetta ja ylpeytta.

Meilld on oikeus saada tietoa potilaan
tilasta ja hoidosta. Meilla saattaa

olla keskeinen rooli hoitotydssa,

ja hoitavan ladkarin ja muun
hoitohenkilokunnan tulee kunnioittaa
sitd ja antaa meille tieto, jota
tarvitsemme auttaaksemme potilaan
hoidossa.

Meilld on oikeus hakea ja saada
psykologista tukea, jos ja kun sita
tarvitsemme, jotta emme pala
loppuun.
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2. ketleteeII|5|a Mistd on kyse? s

U

Jaako han henkiin? a\>
'tl -

hoitovaihtoehdot?

”

Diagnoosin jalkeen ) o
O Miten pitkaa
OKU lahelsesi on vastikaan sairastunut suolistosyopaan.

Suolistosyopadiagnoosi perustuu tutkimuksiin, hOitoa ta rVitaa n?

joita hanelle on tehty (esim. paksusuolen tahystys,

ladkarintarkastus, radiologinen tutkimus ja M iké m i n u n

laboratoriokokeita). .. .
Epavarmuus — tuntematon — voi pelottaa

[ ] [ J
I'OO I I nl tu Iee ja nostaa tunteet pintaan. Se on taysin
normaalia. Diagnoosin ja ensimmaisen

O I e m a a n? hoidon (usein leikkauksen) aika on monesti

se kaikkein vaikein.

Mielessasi on luultavasti monenlaisia kysymyksia:

Yrita alkuvaiheessa hankkia mahdollisimman
paljon ladketieteellista tietoa. Hoitopolun
aikana tulet kuulemaan runsaasti
ladketieteellista erikoissanastoa. Jos
hoitohenkilokunta kayttaa sinulle
puhuessaan sanaa tai ilmaisua, jota et
ymmarrd, kysy heiltd, mita se tarkoittaa.

Lisdtietoa suolistosyovasta |oytyy suomeksi
Colores ry:n verkkosivuilta

www.colores.fi ja kattavammin englanniksi
DiCE:n verkkosivuilta
www.digestivecancers.eu.
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Suolistosyopapotilaan ldheiselle

¢
Ensimmainen vuosi oli
mielestamme vaikein,
kun yritimme oppia niin
paljon uutta ja sopeutua
uuteen tilanteeseen, joka
oli hyvin kuormittava ja

heratti voimakkaita tunteita.
Kestaa aikansa, etta tilanne
vakiintuu ja siihen sopeutuu,
mutta se tapahtuu. 29

=2

Avannepotilaan
hoitaminen

Joskus potilaalle joudutaan leikkauksen jalkeen
tekemaan avanne. Avanne on vatsanpeitteiden lapi
tehtava aukko, joka voidaan yhdistaa joko suoleen
tai virtsateihin ja jonka kautta uloste tai virtsa
paasee poistumaan elimistosta.

Avanne voi olla valiaikainen tai pysyva. Sijainnista riippuen
puhutaan virtsa- tai suoliavanteesta. Paksusuoleen yhdistettya
avannetta kutsutaan kolostoomaksi, paksusuoliavanteeksi, ja
ohutsuoleen yhdistettya ileostoomaksi, ohutsuoliavanteeksi.

Avanne voi olla potilaalle vaikea asia. Han saattaa tuntea
menettavdnsa osan kehostaan, ja hantd ehka havettaa, milta han
avanteen kanssa nayttda. Myos sinulla saattaa herata huolia.
Luultavasti tarvitsette molemmat aikaa sopeutua tilanteeseen. Se
voi vieda pdivia, viikkoja tai kuukausia, henkildsta riippuen.

Puhukaa keskenidnne. Puhukaa hoitohenkildkunnan kanssa. Alkaa
hapeilkd asiaa — he ovat tekemisissd avanteiden kanssa kaiken aikaa.
Ehka teilld on tilaisuus puhua myos erityisen avannehoitajan kanssa.

Laheisena sinulla on tarkea rooli: voit auttaa rauhoittamaan
potilasta ja saada hdanet tuntemaan itsensa varmemmaksi, kun han
tekee avanteeseen liittyvid hoitotoimenpiteita.

Lisdtietoa avanteista ja vertaistukea voi hakea avanne- ja
vastaavasti leikattujen yhdistykseltad Finnilco ry, www.finnilco.fi
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Hoito-
vaihtoehdot

Laakdreiden on otettava huomioon
monia potilasta ja syopaa koskevia
tekijoita paattaessaan, mika on juuri
kyseiseen tapaukseen parhaiten
sopiva hoito.

Hoitava laakari kertoo sinulle ja
potilaalle kdsityksensa parhaasta
menettelytavasta. Potilas ja
ladkari tekevat paatdksen yhdessa.
Potilaalla on oikeus saada kaikki
hoitonsa kannalta oleellinen tieto
paatoksenteon tueksi. Tiedon on
oltava muodossa, jossa han pystyy
sen ymmartamaan. Hankkikaa
lisdtietoa erityppisista hoidoista ja
siita, millaisia hoitoalan ammattilaisia
saatatte kohdata.

Ennen kunkin hoidon aloittamista
sinun on syyta puhua potilaan ja
hoitohenkildkunnan kanssa siita, mika
on ehdotetun hoidon tavoite. Millaiset
ovat mahdollisuudet, ettd potilaan tila
kohenee? Millainen on pitkdn aikavélin
hoitosuunnitelma? Mita tapahtuu, jos
kaytetty hoito ei toimi?

20

Mita tapahtuu, jos se toimii? Mika on
seuraava askel? Kysy sivuvaikutuksista
ja miten niiden kanssa selvitaan,

jos niitd ilmenee. Mita oireita tulee
tarkkailla?

Ladke-
tutkimukset

Ladkari saattaa tuoda esiin
mahdollisuuden osallistua kliiniseen
tutkimukseen, tai saatat selvittaa

asiaa itse. Kliininen tutkimus tarkoittaa
jonkin uuden hoidon tai ladkkeen
testaamista ilman takeita siit3, etta

se tehoaa laheisesi tilanteessa.
Tutkimukseen osallistuminen voi
kuitenkin olla yksi vaihtoehto silloin, jos
muut hoidot on jo kayty lapi. Hoitava
|aakari saattaa tietaa tutkimuksesta,
joka voisi sopia juuri sinun laheisellesi.

¢

On hyva olla tietoinen
kaikista saatavilla olevista
hoidoista. Niita on hyvin
monenlaisia, ja niihin
perehtymisella voi olla
ratkaiseva merkitys. Helppoa

se ei ole — useimmille meista
kyseessa on kokonaan uusi
maailma — mutta se on siihen
kaytetyn ajan arvoista.

Barbara, ”
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Ladkkeiden ottaminen

Ladkehoitoon sitoutuminen — lddkkeiden ottaminen tasmalleen kuten on

madratty — on hyvin tarkeda. Se varmistaa, etta ladkkeellad saavutetaan

pitkalla aikavalilla taysi teho.

Jos sinulla tai potilaalla on huolia tai kysymyksia ldakityksesta — esimerkiksi

sen vakavista sivuvaikutuksista — varaa aika hoitavalle laakarille.

Seuraavat vinkit
voivat auttaa
ottamaan laakkeet
suunnitellusti:

>
CZ~
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Ole yhteydessa
ladkemaaraysten kirjoittajiin

Potilasta hoitavana ldheisena sinulla

on oikeus olla mukana keskusteluissa
ladkemaarayksen kirjoittajan
(syopalaakarin, muun laékarin,
sairaanhoitajan) kanssa, jos sina ja potilas
niin haluatte. Ldsndolosi voi helpottaa
keskustelua esimerkiksi siitd, miten ladke
vaikuttaa potilaan oloon tai esiintyykd
hanella sivuvaikutuksia. Tieto helpottaa
ladkkeen oikeaa annostelua.

Huom. Jos ladke ei tehoa tai jos se
aiheuttaa pahoja sivuvaikutuksia, ala
odota seuraavaa vastaanottoaikaa. Ota
yhteytta hoitohenkilokuntaan heti.

Harkitse apuvalineiden kayttamista

Ladketaulukko

Mita useampia ladkkeitd potilaalla on kdytdssaan, sita vaikeammaksi kay
pysyminen ajan tasalla siitd, mita ladketta tulee ottaa milloinkin ja kuinka
paljon.

Voit pyytaa taulukon, johon on merkitty tarvittavat tiedot, tai luoda
sellaisen itse. Tee siitd mahdollisimman yksinkertainen. Liitd mukaan tieto
siita, kuka ladkkeen on maarannyt, seka yhteystiedot, jos sinulla tulee
kysyttavaa tai ladkkeen kanssa ilmenee ongelmia.

Dosetti

Helppo mutta tehokas apuvéline on dosetti eli ladkeannostelija.
Yksinkertaisimmillaan se on laatikko, jossa on lokero jokaiselle viikonpdivalle.
Joissakin versioissa lokerot on jaettu paivan ajankohdan mukaisiin osiin
(esim. aamiainen, lounas, paivallinen, nukkumaanmenoaika). Laite voi olla
my0s digitaalinen, jolloin siind on esim. halytin, automaattinen annostelija ja
hyodyllista tietoa valittava naytto.

Puhelinsovellukset

Jos sind ja laheisesi olette ahkeria kdnnykan kayttajia, teille voi sopia jokin
ladkkeiden ottamista helpottava dlypuhelinsovellus, esimerkiksi Medisafe
Medication Management.

Sovelluksissa voi olla ajastettava halytin/muistuttaja, ladkemaarien
seuranta, muistutus annostelijan tayttamisesta, varoituksia ladkkeiden
yhteisvaikutuksista, mahdollisuus sivuvaikutusten kirjaamiseen jne.

Varo itsehoitovalmisteita!

Syopahoitojen aikana ei tulisi kayttda mitdan itsehoito- tai rohdosvalmisteita,
luontaistuotteita tai ravintolisia, ellei niiden kdyttamisesta ole erikseen
sovittu hoitavan ladkarin kanssa. Noihin valmisteisiin voi liittyd merkittavia
riskejd ja yhteisvaikutuksia sydpahoitojen kanssa.
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¢

Jos olet valmistautumassa
elaman paattymiseen, viimeiset
hetket ovat erityisen tarkeita.
Tuskin haluat kayttaa niita
jatkuviin sairaalakaynteihin.
Mielestani laheiset voivat
taistella potilaan puolesta

ja auttaa hanta tekemaan
elamastaan sellaisen kuin

han siina vaiheessa haluaa ja
tarvitsee — oli se mita tahansa.

Bavbava, ”

-

Sivuvaikutusten
tarkkaileminen

Syépéahoitojen sivuvaikutukset ovat
melko yleisia. Hoitavan ladkarin tulisi
varoittaa tavallisimmista. Useimmat
sivuvaikutukset ovat melko lievia, niin
ettd niiden kanssa pystyy elamaan.

Joskus kuitenkin esiintyy vakavampia
ja epamiellyttavampia sivuvaikutuksia,
joihin tulee olla varautunut.
Vaikutuksia sanotaan vakaviksi silloin,
kun ne “rajoittavat merkittavasti
paivittdisia toimia” ja potilas tarvitsee
tavallista enemman apua. Jos
ladkkeelld on mielestasi tallainen
vaikutus potilaaseen, ota yhteytta
hoitavaan l3akariin.

Hoidon
lopettaminen

Jos sydpa on edennyt hyvin pitkalle

ja potilaalle on kokeiltu useita hoitoja
tuloksetta, hoitava ladkari saattaa
ehdottaa, ettei taas yhden uuden hoidon
lapikdyminen siina vaiheessa ole ehka
paras vaihtoehto. Potilaan ja sinun kanssasi

keskustellaan silloin hoidon lopettamisesta
ja oireenmukaiseen eli palliatiiviseen
hoitoon siirtymisesta.

Paatos aktiivisen sydpahoidon
lopettamisesta voi olla emotionaalisesti
tuskallinen. Se on kova paatos, jota on
harkittava huolellisesti.

Potilaan aktiivisen hoidon
lopettaminen ei tarkoita, ettd annatte
periksi. Pikemminkin se on tietoinen
valinta antaa potilaan elda viimeiset
hetkensa sellaisella tavalla kuin han
toivoo.

Paatos ei merkitse sitd, ettd kaikki
hoidot taytyy lopettaa. Hoidon
painopisteen muuttaminen kohti
oireiden hallintaa tarkoittaa,

etta etusijalle asetetaan potilaan
olon tekeminen mahdollisimman
mukavaksi.

Palliatiivinen hoito keskittyy potilaan

olon, elamanlaadun ja kokonaisvaltaisen
hyvinvoinnin parantamiseen sydpdhoitojen
aikana ja niiden jalkeen. Sita voidaan

antaa missa tahansa: kotona, sairaalassa,
avohoitona tai missa hyvansd muussa
hoitoymparistdssa.
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Esita koko hoitopolun ajan

kysymyksia: 7

Pyyda hoitohenkil6kunnalta
lisatietoja, kun lahdette
sairaalasta kotiin: mihin voi olla
yhteydessd, jos tulee ongelmia
tai kysymyksid, ja mista saa
apua ja tukea (esim. jarjestot)

Pyydé yhteenveto hoidosta
(epikriisi) jokaisen hoidon
jalkeen. Yhteenvedossa
kuvataan hoitoa, sen
jalkeisid tapahtumia

ja hoidon mahdollisia
sivuvaikutuksia.

Esita kysymyksia. Tee
muistikirjasta paras ystavasi.

Ota se mukaan vastaanotoille.

Kirjoita muistiin kysymyksesi
ja esitd ne. Kirjaa ylos, mista

on keskusteltu. Kysy ladkarilta,

voiko keskustelun nauhoittaa
ja mihin voi olla yhteydessa,
jos jalkikateen tulee jotain
kysyttavaa.

Kysy sairastavalta ldheiseltasi,
mitad mieltd han on. Et ole
yksin! Al3 yrita suojella
potilasta pysyttelemalla
jarkahtamattoman tyynena tai
vaiti. Kysy, milta hanesta tuntuu.
Keskustelkaa asioista yhdessa.
Puhukaa hoitokdynneista
jalkeenpadin. Kirjoita muistiin
uusia kysymyksia. Muokatkaa
kysymyslistaa yhdessa.

Pyyda apua. Sairaasta
huolehtiminen voi olla
kokopaivatyota. Avun
pyytdminen ja vastaanottaminen
saattaa olla vaikeaa, mutta se
antaa muille laheisille tilaisuuden
auttaa ja kokea auttamisen iloa.
Puhu perheenjasenten, ystavien
ja muiden ldheisten kanssa siitd,
milloin ja miten he voivat auttaa.
Anna heille tasmallisia tehtavia,
kuten ruokaostosten tekemista,
kotitoita tai reseptildakkeiden
hakemista.

Sairaalassa saa hyvaa hoitoa
ja hyvia neuvoja, ja kaikesta
vastaa joku muu. Kotona
kaikki onkin yhtakkia omalla
vastuulla.

Minulle ei tehty selvaksi,
etta hoitorooli siirtyi minulle,
kun lahdimme sairaalasta. Asia
valkeni minulle vahitellen.

Y 2
Mavk

P o/
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Psykologiset ja
emotionaaliset
vaikutukset

Sairastuneesta
huolehtiminen voi olla
haastavaa, ja jokainen
tilanne on erilainen.

Ei ole olemassa oikeita tai vaaria tunteita. Todennakoisesti
seka sind etta sairastava laheisesi koette hdnen sairautensa
aikana monenlaisia tunteita, usein vaikeitakin, muun
muassa stressid, vihaa ja katkeruutta.

Tarkeintd on sdilyttaa hyva keskusteluyhteys potilaaseen.
Teidan molempien on |6ydettava keinot selvita silloin, kun
on vaikeaa.

(4 3

Puhuminen on kaikki
kaikessa. Potilaan

ja hanta hoitavan
|laheisen on hyva
tavata maaraajoin,
jotta heilla on
tilaisuus keskustella
saannollisesti.

Y 2

V7
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Jokainen
suhtautuu
sairauteen
omalla
tavallaan

On tarkedd ymmartaa, ettda meitd on
moneksi. Persoonallisuuksien kirjo

on sairastuneiden joukossa yhta laaja
kuin muuallakin yhteiskunnassa. Se
koskee mita tahansa sairautta, myos
suolistosyOpaa. Erilaiset ihmiset reagoivat
diagnoosiin ja hoitopolkuun eri tavalla.
Jotkut vetdytyvat. Toiset alkavat taistella
aktiivisesti. Jotkut pysyvat positiivisina.
Toisista tulee pessimistisia. Jotkut ottavat
vastaan tukea. Toiset ovat valttelevia.
Jotkut pysyvat tasmalleen samanlaisina
kuin ennen diagnoosia. Toiset muuttuvat
taysin.

Kaikki se voi tietenkin vaikuttaa
voimakkaasti sairastunutta hoitavaan
ldheiseen. Jos sairastuneen
persoonallisuus muuttuu tai hanesta tulee
masentunut, ahdistunut, vihainen tai
kaunainen — mika on hanen tilanteessaan
hyvin yleista ja normaalia — se voi olla
laheiselle shokki ja tehda tilanteesta
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erittain vaikean.

Puhukaa, puhukaa ja puhukaa viela
lisda. Laheisen ja sairastuneen valinen
kommunikointi on elintdrkeda. Olkaa
rehellisia toisillenne, myotatuntoisella
tavalla. Puhukaa avoimesti kaikesta,
ennen kuin katkeruus ottaa vallan.
Puhukaa silloin, kun teilld on aikaa ja
olette molemmat rauhallisia. Eldytykaa
toistenne tilanteeseen ja yrittakaa
ymmartaa, mita toinen tuntee. Se

voi ehkaista katkeruuden tunteita
tulevaisuudessa.

Puhu myds jonkun muun kuin
potilaan kanssa. Toisesta
huolehtiminen voi olla yksindista ja
eristavaa. On tarkeas, etta sinulla on
potilaan lisdaksi ainakin yksi ihminen,
jonka puoleen voit kaantya ja jolle
voit puhua tunteistasi. Yrita siis etsia
joku, joka jaksaa ja malttaa kuunnella
kunnolla, olipa se perheenjasen,
kumppani, ystava tai jokin ryhma.

Harkitse yhteyden ottamista
potilasyhdistyksiin tai
vertaistukiryhmiin. Kukaan ei ymmarra
tilannettasi niin hyvin kuin toinen
samassa tilanteessa oleva. Selvita,
toimiiko paikkakunnallasi ryhmia,
joihin sina ja sairastunut voitte

olla yhteydessa. Voit myds etsia
potilaille tai laheisille tarkoitetun

verkkofoorumin tai sosiaalisen median
ryhman. Saatat yllattyd, miten moni on
samassa tilanteessa kuin sina.

Suomen suolistosydpayhdistys Colores
ry yllapitaa suljettua keskusteluryhmaa
|aheisille seka tarjoaa tukea ja

tuottaa materiaalia ldheisten tueksi.
SyOpajarjestoissa jarjestetaan
ryhmatapaamisia myos syopaan
sairastuneiden laheisille. Kysy rohkeasti,
matalan kynnyksen tukea on tarjolla
monimuotoisesti.

(1

Suolistosydpapotilaiden ldheisten
keskusteluryhma: facebook.com/
groups/1883210538356221/

Tukea sydpadn sairastuneiden ldheisille:
kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/
syopaan-sairastuneen-laheiselle/
Englanninkielinen keskusteluryhma:
carersuk.org/forum

s

Vaikeita aiheita koskevissa
keskusteluissa voi
valittajana ehka toimia
syopahoitaja tai muu
hoitoalan ammattilainen.

=

Potilas, Iso-Britannia
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Vihan ja
katkeruuden
tunteet

Léahes kuka tahansa, joka viettaa
paljon aikaa huolehtimalla toisesta,
tuntee jossain vaiheessa vihaa tai
katkeruutta. Se on taysin normaalia.

Syopa tuntuu epareilulta. Se pilaa
suunnitelmasi. Sinulla on vdhemman
aikaa asioille, joista nautit.
Tulevaisuus, jota olit suunnitellut,
on ehkd muuttunut dramaattisesti.
Usein myds potilas muuttuu. Han
saattaa karsia kivuista ja olla

sen vuoksi tavallista artyisampi,

tai han voi masentua. Tai ehka

han ei vain kykene tekemdan
paljonkaan tai olemaan kanssasi
mielekkaalla tavalla. Se voi tuntua
hyvin vaikealta. Kun paalle lisatdan
vasymys ja stressi, jota sairastuneen
hoitaminen aiheuttaa, on
ymmarrettdvaa, jos pinnasi joskus
palaa tai tiuskit potilaalle enemmaén
kuin yleensa.
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Asiaa on kuitenkin kéasiteltava jollain
tavalla, ennen kuin paine kasvaa liian
suureksi. Kuten edelld todettiin, paras
ratkaisu on puhuminen — joko potilaalle
tai jollekulle muulle. Pura tunteitasi,
mutta tee se niin rauhallisesti kuin
pystyt. Jos puhuminen on vaikeaa,
kokeile kirjoittamista. Ehka siné ja
potilas voisitte molemmat kirjoittaa
luettelon asioista, jotka turhauttavat
tai tuntuvat vaikeilta, ja kayttaa sita
keskustelun pohjana. Voit purkaa
mieltdsi myds paivakirjaan.

Syyllisyydentunne

Syyllisyys on valitettavasti hyvin tavallinen tunne seka
potilailla ettd heidan laheisillaan. Potilas voi tuntea
syyllisyytta siitd, miten paljon aikaa ja vaivaa Iaheisen

on uhrattava hanen sairaudelleen. Laheinen voi potea
syyllisyytta, jos hdn on suuttunut potilaalle tai turhautunut.

Syyllisyydentunteissa vellomisesta ei ole mitaan hyotya.
Yrita ajatella positiivisesti. Muista kaikki se hyva, mita teet
sairastuneelle.

Yrita puhua jollekulle, joka ei ole tekemisissa potilaan
hoidon kanssa. Han saattaa tarjota juuri sen objektiivisen
nakemyksen, jota tarvitset: teet hyvaa tyota, eika sinulla
ole mitdan syyta syyllisyydentunteisiin. Yrita puhua myo6s
muiden sairastuneita hoitavien ldheisten kanssa, jos voit.
He ymmartavat tarkalleen, mita olet kdymassa lapi.
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¢6
Syyllisyys on yleinen tunne, v
mutta se voi olla hyvin
vaarallinen. En halunnut aina
kertoa oireistani, koska en
halunnut valittaa enka tehda

itsestani numeroa. Mieheni

teki hyvakseni jo niin paljon.
Mutta koska en sanonut
mitaan, olisin voinut kuolla
vakavaan infektioon. Avoin
kommunikaatio potilaan ja
laheisen valilla on tarkeaa.

Y 2

Potilas, Iso-Britannia

Nolouden tunteet

On hyvin tavallista, ettd potilaasta ja hdnta hoitavasta
laheisesta tuntuu kiusalliselta puhua paksusuolesta, suolen
toiminnasta ja wc:ssd kdymisesta. Monille ne ovat hyvin

yksityisid asioita. Kahden ihmisen — olivat he sitten puolisoita,

sukulaisia tai ystavia — voi olla vaikeaa alkaa yhtakkid puhua
niista. Aluksi keskusteluun voi pyytdaa mukaan potilaan
hoitoon osallistuvan hoitajan tai l[ddkarin. He ovat tottuneet
puhumaan noista asioista, eika sinun tarvitse tuntea itseasi
noloksi. Kun paaset ensimmadisen kynnyksen yli, puhuminen
alkaa helpottaa. Pian siitd tulee luonteva keskustelunaihe.

Masennus — oletko koko
ajan alamaissa?

On normaalia tuntea aika ajoin alakuloa, mutta jos tunne on
pysyva ja olet koko ajan alamaissa tai itkuherkka, kyse voi olla
masennuksesta. Varaa aika laakariin ja puhu asiasta. Sinut
voidaan ohjata eteenpéin ja/tai voit saada ladkereseptin.
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4. Sosiaaliset

suhteet

Pida ihmisiin yhteytta

Sairastuneesta huolehtiminen voi saada sinut tuntemaan itsesi
eristyneeksi ja yksindiseksi. Lisdksi se voi vieda paljon aikaa ja
vaikeuttaa muiden ihmisten tapaamista.

On tarkeaa mahdollisuuksien mukaan tavata muitakin.

Jos lakkaat vahitellen tapaamasta ihmisid, yhteydenpidon
aloittaminen uudelleen voi olla vaikeaa, ja muut saattavat
ajatella, ettet halua olla yhteydessa heihin. Tapaa siis ihmisia
saannollisesti, jos se vain on mahdollista, vaikka vain kerran tai
kaksi viikossa.

Jos kasvokkainen tapaaminen on syysta tai toisesta vaikeaa,
yrita puhua ihmisten kanssa puhelimessa tai soittaa
nettipuheluita. Voit my6s osallistua verkkokeskusteluihin ja
puhua niille, jotka ehka kayvat lapi samaa kuin sina. Sinun ei
pida koskaan tuntea olevasti taysin yksin, silla sita sina et ole.
Sinua varten on aina olemassa joku.

Potilaan
portinvartijana

Monet ystavat ja sukulaiset eivat halua
vaivata potilasta suoraan, joten he

soittavat hanesta huolehtivalle ldheiselle.

Se voi olla ldheiselle hyvin kuormittavaa.
Jotkut kysyvat hanelta asioita, joita he
eivat koskaan rohkenisi kysya potilaalta
itseltdan (esim. ennusteesta tai
sivuvaikutuksista).

Jotkut saattavat esittda sinulle
kommentteja, joita pidat asiattomina
ja jotka joskus pahentavat
syyllisyydentunteita (esim. "eikd han
syonyt kunnolla, eikd han saanut
riittavasti kuituja tai hedelmid?”). Heilla
saattaa myos olla hoitoehdotuksia.
Laheinen toimii “portinvartijana”
kaikelle sille, yrittaa suojella potilasta
eikd aina halua kertoa hanelle kaikkein
epdasiallisimpia kommentteja.

Se voi olla vaativaa ja emotionaalisesti
raskasta. Lopulta on kuitenkin myos
niitd ystavia ja sukulaisia, jotka valittavat
aidosti, ovat yhteydessa sinuun ja
auttavat, missa voivat. Tunnista
heidat ja vietd enemman aikaa heidén
kanssaan ja jata tunkeileviin kysymyksiin
vastaaminen vdhemmidlle, jos vain voit.

Vaikutus
seksielamaan ja
laheisyyteen

Monet suolistosyopaa sairastavat ja
heidan kumppaninsa ovat kertoneet
taudin vaikuttaneen seksieldmaan.
Leikkauksella ja sédehoidolla voi olla
fyysisia vaikutuksia: miesten voi olla
vaikea saada erektiota, ja naisten
ematin saattaa tuntua aiempaa
pienemmalta tai kuivemmalta. Se
vaikuttaa kykyyn ja haluun harrastaa
seksia. Lisaksi monet eivat hoitojen
aikana tunne mielenkiintoa seksia
kohtaan, ja avannepotilailla saattaa
olla kehonkuvaan liittyvia huolia tai
hdpedntunteita.

Joskus tilanteeseen sopeutuminen
vaatii vain hieman aikaa, ja padsette
kumppanisi kanssa siitd yli yhdessa.
Voitte ehka nauttia seksista ja
laheisyydestd muillakin tavoin. Puhukaa
asiasta ja olkaa myotatuntoisia ja
ymmartavaisia toisianne kohtaan.

Parhaiten pystymme huolehtimaan
muista huolehtimalla itsestamme.

Tukea parisuhteelle sairauden aikana saa
esimerkiksi parisuhdekeskus Katajasta
(parisuhdekeskus.fi).
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Vaikutus lapsiin

Monet lapset joutuvat tilanteeseen,
jossa aidilla, isalla, sisaruksella,
isovanhemmalla tai muulla laheisella
todetaan syopa.

On tarkeda ottaa lapset ja nuoret
mukaan keskustelemaan vanhemman
tai muun ldheisen sairaudesta.

SyOpajarjestdista saa vinkkeja, miten
asiasta kannattaa kertoa lapselle tai
nuorelle (kaikkisyovasta.fi/elama-
syovan-kanssa/perhe-ystavat-ja-
lapset/).

Tassa uudessa tilanteessa lasten ja
nuorten taytyy saada tuntea, etta
he ovat yha tarkeita. Usein lasten
tiedontarve aliarvioidaan. Yrita olla
avoin ja antaa lapselle tietoa hdnen
ikansa ja kehitystasonsa mukaisella
tavalla.

Lasten tunteet vaihtelevat usein
nopeasti: yhtena hetkena he
saattavat olla vihaisia tai surullisia,
ja seuraavana he leikkivat iloisina.
Se on tdysin normaalia.

Voit aina kysya neuvoa hoitoalan
ammattilaisilta, miten lapsen kanssa
kannattaisi puhua aiheesta.

Teini-ikdiset ja nuoret aikuiset
saattavat olla haavoittuvaisia, kun
toinen vanhemmista tai joku muu
perheenjdsen saa sybpéadiagnoosin.
Heille voi antaa pienid kaytannon
t6ita, esimerkiksi siivoamista, jotta
he voivat tuntea auttavansa. Heita
ei kuitenkaan saa kuormittaa liikaa.

Pid& koulu seka lasten
harrastuspaikat ja kaverit ajan
tasalla tilanteesta.

Ota aikaa itsellesi

Suolistosydpaa sairastavan hoitaminen voi
olla kokopaivatyota. Se voi olla uuvuttavaa
ja emotionaalisesti kuluttavaa. Uhraat
valtavasti aikaa ihmiselle, josta pidat huolta,
mutta sinun on muistettava jarjestaa aikaa
myos itsellesi.

Valitse jokin paiva tai ilta viikossa,

jolloin voit |ahtea saannodllisesti ulos

tai omistautua jollekin asialle, josta
nautit — se voi olla soittimen soittamista,
jonkin harrastuksen parissa puuhastelua,
johonkin ryhmaan osallistumista tai vain
illan viettamista ystavien kanssa.

Saatat my0Os tarvita isompaa irtiottoa,
ehka vain pdivan tai illan viettamista
jossain muualla, tai kenties jopa
minilomaa. Jos tunnet tarvitsevasi
sellaista, yrita keksia jokin kaytannon
ratkaisu siksi aikaa, kun olet poissa,
ja puhu asia selvaksi potilaan kanssa.
Ehka joku muu (toinen perheenjasen,
ystava tai hoitoalan tyontekija) voi
ottaa hetkeksi vastuun potilaan
hoidosta.

Sinun ei pida tuntea syyllisyytta siita,
ettd otat aikaa itsellesi. Muista, etta
parhaiten pystymme hoitamaan muita
huolehtimalla itsestamme.

39


http://kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/perhe-ystavat-ja-lapset/
http://kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/perhe-ystavat-ja-lapset/
http://kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/perhe-ystavat-ja-lapset/

Suolistosyopapotilaan ldheiselle

Lomamatkat

Kun huolehtii suolistosyopaa
sairastavasta ldheisesta, voi ajatus
lomamatkasta hanen kanssaan tuntua
kaukaiselta. Mutta kun aikaa kuluu,
kannattaa harkita taukoa arjesta. Se
voi tehda hyvaa teille molemmille.

Ensimmadisind kuukausina
leikkauksen jalkeen potilaan

taytyy ehka pysytella sairaalan
Iahelld (esimerkiksi enintdan

tunnin matkan paassa), joten
kauemmas matkustamista voi joutua
odottamaan, kunnes hoitava ldakari
sanoo sen olevan mahdollista.

Hoitohenkilokunta neuvoo, mita
kaikkea potilaan hoidon kannalta on
otettava huomioon, kun matkustaa.
Kavelyn ja ponnistelun maara
matkan aikana kannattaa minimoida,
silla potilas todennakoisesti vdsyy
aiempaa helpommin.

Jos suunnittelet matkaa ulkomaille,
laakarilta on pyydettava
englanninkielinen todistus, jossa
kerrotaan yksityiskohtaisesti
potilaan sairaudesta ja hanen
kayttamastadn laakityksesta.

Tieto on tdrkea, jos potilas sattuisi
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sairastumaan matkan aikana. Se myds
ehkédisee ongelmia tullissa, mikali
mukana on injektioruiskuja tai muita
hoitovalineita.

Jos potilaalla on avanne, muista
pakata mukaan ylimaaraisia

pusseja ja muita tarvikkeita. Kun
matkustat lentokoneella, ota
valttamattomat valineet (avannepussit,
puhdistuspyyhkeet, ihonsuojarenkaat,
ylimaaraiset alusvaatteet jne.)
kdsimatkatavaroihin, niin saat
mielenrauhaa vuotojen varalta.
Finnilcon avanneoppaassa on
hyodyllista tietoa matkustamisesta
avanteen kanssa: finnilco.fi/
wp-content/uploads/2017/06/
Avanneopas-nettiversio.pdf, s. 27.

Voit my0s olla etukdteen yhteydessa
lentokentdn henkilékuntaan

ja tiedustella, miten potilaan
erityistarpeet voidaan ottaa huomioon
mahdollisimman hienovaraisesti ja
huomaamattomasti. Kannattaa myos
hankkia avannekortti (finnilco.fi/
jasenille/jasenedut/), joka helpottaa
turvatarkastusta, sekd Vessapassi
(crohnjacolitis.fi/vaikuttaminen/
vessapassi/).

Matkavakuutus

Tarkista matkavakuutuksen ehdot
ennen matkustamista. Monet
vakuutusyhtioét ovat haluttomia
vakuuttamaan syopapotilaita tai muita,
joilla on jo ennestdan jokin sairaus,
koska heidan ajatellaan hakevan
korvauksia muita todenndkdisemmin.
Vakuutusyhtiot ratkaisevat asian
yleensa niin, ettd matkavakuutuksen
kylla saa, mutta se ei kata syovasta
aiheutuvia kuluja. Lisdmaksua
vastaan saattaa saada kattavamman
vakuutuksen.

¢

Eurooppalainen
sairaanhoitokortti

Kelan mydntdama eurooppalainen
sairaanhoitokortti on syyta

ottaa mukaan matkalle. Kortti

on ilmainen, ja sen saa, jos on
sairausvakuutettu Suomessa. Kortilla
saa ladketieteellisesti valttamatonta
hoitoa toisessa EU- tai Eta-maassa tai
Sveitsissa ilmaiseksi tai samaan hintaan
kuin kyseisen maan kansalaiset.

Lomamatka saattaa olla mielessasi
viimeisend, mutta se voi olla
todella tarkea. On hyva paasta
hetkeksi pois, jos se vain on

mahdollista.

td
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Kaytannon
asioita

Vaikutukset paivittaiseen

elamaan

Suolistosyopapotilaasta huolehtiminen voi vaikuttaa
jokapaivaiseen elamaasi suuresti. Se voi vieda paljon aikaa:

et joudu huolehtimaan pelkdstadn potilaan jokapaivaisista
tarpeista, vaan luultavasti hoidat lisaksi monia kdytannon
askareita, joita potilas ei enaa pysty hoitamaan yhta hyvin kuin
aiemmin.

Kaikki se voi vaikuttaa huomattavan paljon tyohosi ja uraasi,
sosiaaliseen eldamaasi ja taloudelliseen tilanteeseesi seka
sithen, miten vietat paivasi.

Muista kuitenkin, etta vaikka suolistosyopaa sairastavan
hoitaminen muuttaa lahes varmasti joitain puolia elamassasi,
sen ei tarvitse vallata elamaasi kokonaan. Aluksi saatat vaisto-
maisesti yrittad tehda kaikkesi sairastuneen laheisesti eteen,
mutta silloin tall6in on térkeaa ottaa vahan valimatkaa ja elaa
omaakin eldamaa. Muista, etta parhaiten pystymme huolehti-
maan muista huolehtimalla itsestamme.

¢
Potilaan ja hanta
hoitavan laheisen
roolit kannattaa
maaritella selkeasti
ja avoimesti, niin
etta kumpikin on
niihin tyytyvainen.

Y Y

Potilas, Kypros
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Suunnittele etukadteen

Jokainen vakava sairaus tuo mukanaan pelon
tuntematonta kohtaan. Mita tapahtuu tulevaisuudessa?
Paraneeko potilas? Miten selvian, jos hanen tilansa
huononee? Tulee myds aikoja, jolloin tapahtuu jotain
odottamatonta, jota ei voi ennustaa — esimerkiksi
avannepussi hajoaa tai potilaan tila romahtaa dkillisesti.

Yrita kuitenkin pitaa hallinnassasi ne asiat, jotka ovat
ennustettavissa. Suunnittele etukateen ja tee hoidettavista
asioista luetteloita. Pida kirjaa sairaalakdynneista
kirjoittamalla ne paperiseen tai sdhkoiseen kalenteriin.
Yritd minimoida arkisten taloustoiden, kuten ostosten
tekemisen, aiheuttama stressi. Jos aikaa on rajallisesti,
tilaa ruoka verkkokaupasta. Voit kerata reseptikokoelman
noin 20 ruoasta, joista seka sind ettd potilas pidatte, niin
sinun ei tarvitse kdyttda aikaa sen miettimiseen, mita
laittaisit ruoaksi. Tee elama kaikin mahdollisin tavoin
helpommaksi, nyt ja tulevaisuudessa.

Onko sinulla hatatilanteiden varalta kasilld kaikki, mita
tarvitset tilanteen hoitamiseksi? Onko sinulla esimerkiksi
hoitavan |dakarin ja sairaalan numerot puhelimessasi

tai jossain helposti |0ydettavassa paikassa? Yrita miettia
etukateen, mita kaikkea voi tapahtua, ja valmistaudu
siihen mahdollisimman hyvin.
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Hyodyllisia apuvalineita

Kotiin kannattaa ehka hankkia valineita, jotka
helpottavat sekd potilaan elamaa ettd omaasi, erityisesti
jos potilas on toipumassa leikkauksesta tai hanen
syopansa on edennyt pitkdlle. Han saattaa tarvita
apuvilineita paastakseen liikkumaan, hoitaakseen
jokapaivaisia toimia, kuten wc:ssa kaynteja, tai
tehddkseen olonsa mukavammaksi.

Hyodyllisia apuvalineitd voivat olla esimerkiksi wc-tuoli
tai -korottaja (joka helpottaa wc-istuimelle istumista

ja siltd nousemista leikkauksen jalkeen) tai erikoispatja
tai -vuodevaatteet (silld yohikoilu on sydpapotilailla
melko tyypillisid, koska immuunijarjestelma yrittaa
taistella sydopaa vastaan ja elimisto viilentda itsedan
hikoilemalla voimakkaasti. Keinokuituisten yopukujen ja
vuodevaatteiden véalttdminen voi auttaa, samoin niiden
vaihtaminen puuvillaisiksi tai jopa villaisiksi, silla ne
imevat paljon paremmin kosteutta.)

Tietoa apuvalineista seka itse valineita voi kysya kuntien
apuvdlinelainaamoista.




Suolistosyépapotilaan Idheiselle

Roolit kotona

Jotkut suolistosy6paa sairastavat tarvitsevat paljon apua

jokapadivaisissa toimissa, esimerkiksi peseytymisessa,
“ pukeutumisessa ja ruoanlaitossa. Monet eivat enda pysty

tekemadn kotona samoja asioita kuin ennen, koska he

Kun minu“a Oli saattavat olla heikkoja tai vasyneitd syopaoireiden tai
hoitojen sivuvaikutusten takia.

[ ] [ ] [ ]

voimia, halusin auttaa
[ ] [ ]

ruoanlaitossa, vaikka

. . ruoanlaitto, autolla ajaminen tai muista perheenjasenista
valn pllkkoma"a huolehtiminen. Saatat tuntea, etta kaikki kaatuu sinun
niskaasi. Ala eparoi pyytaa apua muulta perheelta tai

sipuleita. Silloin VStavit.
SaatOin tu ntea’ etta Ala mydskaan ota kohtuuttomia paineita itsellesi. Ehké

kaikkea ei tarvitse enda tehda saman vaatimustason

Sairastunut ldheisesi ei luultavasti pysty enda hoitamaan
yhta hyvin kuin aiemmin sellaisia arkisia askareita kuin
kotityot, puutarhanhoito, ruokaostosten tekeminen,

mukaisesti kuin ennen. Kodin ei esimerkiksi tarvitse olla

[ e e eoee
OIIn avu kSI ja Ja"een koko ajan tahrattoman puhdas, ja piha saa rauhassa villiintya
.. vdhan tavallista enemman! Sairasta hoitavina laheisina
osa perhetta. 99

emme pysty tekemaan aivan kaikkea, joten asiat on syyta
priorisoida ja tehda vain se, mika on sinulle ja potilaalle
kaikkein tarkeinta.

Potilas, Iso-Britannia




Suolistosyopapotilaan ldheiselle

Ruokavalio ja
ravitsemus

Ruokavalio on suolistosy6paa
sairastavalle erittdin tarkea, joten
sinulla on luultavasti merkittava
rooli siind, ettd autat hanta
syémaan oikealla tavalla.

Leikkauksen jalkeen hdnta ehka
neuvotaan aloittamaan hyvin
vahaiselld kuitumaaralla ja
lisddmaan kuituja ruokavalioon
vahitellen.

Suolistosydpa ja sen hoidot voivat
vaikuttaa potilaan ruokavalioon,
ruoansulatukseen, ruokahaluun

ja makumieltymyksiin riippuen
leikkauksen laajuudesta ja
nykyisista tai aiemmista hoidoista.

Avannepotilaiden on ehka
muutettava ruokavalionsa
sellaiseksi, ettd heiddn avanteensa
toimii tehokkaasti.

Siind, millaisia ja miten suuria

ravitsemukseen liittyvid ongelmia
voi tulla vastaan, on suuria
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yksil6llisia eroja. Toisinaan
ruokavaliota ei tarvitse muuttaa
lainkaan. Jos potilaalla ei ole
oireita, hanelle voi sopia normaali
ruokavalio.

Jos ruokavaliota on muutettava,
sopivalla tavalla muokattu dieetti
voi vahentda oireita merkittavasti
(joskaan se ei valttamatta poista
niitd kokonaan).

Pyyda lahete
ravitsemusterapeutille, joka
arvioi ruokavalion ja muokkaa sen
potilaan tarpeiden mukaiseksi.

Colores ry on teettédnyt
ravitsemusoppaan
suolistosyopaleikatuille.

Englanninkielistd materiaalia
ravintoasioista |6ytyy osoitteesta

bowelcanceruk.org.uk/about-
bowel-cancer/living-with-and-
beyond-bowel-cancer/diet-after-
treatment/

Pida ruokapaivakirjaa

Hyva keino seurata, mitka ruoat aiheuttavat ongelmia, on

pitda ruokapaivakirjaa. Sina tai potilas voitte yksinkertaisesti
kirjoittaa kunkin aterian ainekset muistikirjaan, kdnnykkaan tai
iPadiin ja merkita muistiin mahdolliset ongelmat ja milloin niita
ilmenee. Se auttaa teitd havaitsemaan ongelmien todennakéiset
aiheuttajat. Myos ruokamaarat on hyva kirjoittaa ylos. Se

auttaa ndkemaan, milloin sietokyky jollekin ruoka-aineelle on
lisddntymassa.

Liikunta ja fyysinen aktiivisuus

Saannollisesta fyysisesta aktiivisuudesta voi olla
suolistosydpaa sairastaville hydtya. Tutkimusten mukaan se
parantaa hyvinvointia, lihasvoimaa ja liikkuvuutta ja saattaa
vaikuttaa positiivisesti myos hoitojen sivuvaikutuksiin seka
parantaa itsekontrollin tunnetta.

Vakisin ei kuitenkaan pida liikkua. Potilaan sietaman liikkunnan
maaraan vaikuttavat meneilldan oleva hoito, edellisesta

hoidosta (esim. leikkauksesta tai sytostaattihoidosta) kulunut

aika seka laakitys (esim. kipuladkkeet). Potilaan tulisi aina
kuunnella kehoaan.

Muista: lilkunta ei ole sama asia kuin kuntosalilla
kdayminen! Kavely pihan ympari, ulkoilu koiran kanssa,
hengitysharjoitukset tai jooga voivat kaikki olla hyddyksi ja
vastata sitd, mihin potilas kykenee.

Tehtdvasi laheisend on rohkaista potilasta, kun hanelld on
motivaatio lilkkua, mutta myds varmistaa, ettei han ponnistele
liikaa.

Katso lisatietoa osoitteista:
colores.fi/tuki/kuntoutuskurssit/
kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/



http://bowelcanceruk.org.uk/about-bowel-cancer/living-with-and-beyond-bowel-cancer/diet-after-treatment/
http://bowelcanceruk.org.uk/about-bowel-cancer/living-with-and-beyond-bowel-cancer/diet-after-treatment/
http://bowelcanceruk.org.uk/about-bowel-cancer/living-with-and-beyond-bowel-cancer/diet-after-treatment/
http://bowelcanceruk.org.uk/about-bowel-cancer/living-with-and-beyond-bowel-cancer/diet-after-treatment/
http://colores.fi/tuki/kuntoutuskurssit/
http://kaikkisyovasta.fi/hoito-ja-kuntoutus/
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Tyossa
kayminen ja
raha-asiat

Vaikutukset tyontekoon

Palkattoman hoivan ja palkkatyon yhteensovittaminen voi olla
vaikeaa. Suolistosydpaa sairastavan hoitaminen saattaa vieda
paljon aikaa, mika vaikuttaa tyontekoon. Joidenkin taytyy vahentaa
tyotunteja tai jopa lopettaa tyossa kdyminen kokonaan voidakseen
pitda laheisestdan huolta kokopaivaisesti.

Puhu asiasta tyénantajallesi. Enka han voi jollain tavalla auttaa.
Eraan tutkimuksen mukaan kolme tarkeinta asiaa, jotka auttoivat
ldheista yhdistamaan tydnteon ja sairastuneen hoitamisen, olivat
1) tukea antava tyonantaja tai esimies, 2) joustavat tydajat ja 3)
ylimaarainen 5-10 paivan vapaa (Carers UK).

Selvita tilanteesi tyénantajallesi (Iahimmalle esimiehelle ja
mahdollisesti henkil6stohallintoon) ja tyokavereillesi, niin saat
tietda, millaista tukea on saatavilla. Heille kannattaa kertoa
my0s, ettd saattaa tulla paivi, jolloin et paase toihin tai sinun on

lahdettava kotiin tavallista aikaisemmin hyvin lyhyelld varoitusajalla.

Suomen Sy6pdapotilaat ry:n Syopa ja Tyo -sivustolta l6ytyy
hyodyllista materiaalia seka tyontekijalle etta tyonantajalle ja
esimiehelle (syopajatyo.fi/).

Tarkista oikeutesi

Vaestoliiton verkkosivuilla on tietoa tyontekijan oikeuksista ja velvol-
lisuuksista Idhiomaisen sairastuessa vakavasti:
vaestoliitto.fi/perhe-ja-tyo/eri-elamanvaiheet-ja-tilanteet/kriise-
ja-tyontekijan-perhe-elama/puolison-tai-lahiomaisen-vakava-/

Varhennettu vanhuuselake ja
muut eldkeasiat

Tietoa eldkkeista ja eldkejarjestelyista loytyy esimerkiksi osoit-
teista:

kela.fi/elakelaiset

etk.fi/

ilmarinen.fi/henkiloasiakas/tietoa-elakkeista/
keva.fi/henkiloasiakkaalle/tietoa-elakkeista/
varma.fi/henkiloasiakas/elakkeen-maara/



http://syopajatyo.fi/
http://vaestoliitto.fi/perhe-ja-tyo/eri-elamanvaiheet-ja-tilanteet/kriiseja-tyontekijan-perhe-elama/puolison-tai-lahiomaisen-vakava-/
http://vaestoliitto.fi/perhe-ja-tyo/eri-elamanvaiheet-ja-tilanteet/kriiseja-tyontekijan-perhe-elama/puolison-tai-lahiomaisen-vakava-/
http://kela.fi/elakelaiset
http://etk.fi/
http://ilmarinen.fi/henkiloasiakas/tietoa-elakkeista/
http://keva.fi/henkiloasiakkaalle/tietoa-elakkeista/
http://varma.fi/henkiloasiakas/elakkeen-maara/

Suolistosyopapotilaan ldheiselle

Etuudet

Ota selvaa, mihin etuuksiin olet oikeutettu.
Sybpajarjestdjen etuusneuvonnassa osataan kertoa
syOpaan sairastuneen perheen etuuksista:

kaikkisyovasta.fi/neuvontapalvelut/etuusneuvonta/ Toisinaan tulee W

hatatilanne yolla,
ja aamulla on silti
lahdettava toihin.
Se voi vaikuttaa
merkittavasti
jaksamiseen ja
keskittymiskykyyn.

Y )



http://kaikkisyovasta.fi/neuvontapalvelut/etuusneuvonta/
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Mista hakea
apua

Et ole matkallasi yksin. Monet jarjestot auttavat suolistosyopaan
sairastuneita ja heidan lheisidan. Sivun alareunassa on joitakin
eurooppalaisia kattojarjestoja, joilla on kansallisia jasenjarjestoja
tai ryhmia.

Suomalaisia jarjestdja ja verkkosivustoja, joilta kannattaa hakea
apua ja tietoa, ovat mm.:

colores.fi/laheiselle/
kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/syopaan-sairastuneen-la-
heiselle/

parisuhdekeskus.fi/sairaus-ja-parisuhde/

Yhteystiedot oman alueen sosiaalipalveluihin 16ytyvat Suomi.
fi-palvelusta (suomi.fi/etusivu).

Eurooppalaisia jarjestoja

® Digestive Cancers Europe digestivecancers.eu/
® European Cancer Patient Coalition ecpc.org
® EuroCarers eurocarers.org/
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http://colores.fi/laheiselle/
http://kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/syopaan-sairastuneen-laheiselle/
http://kaikkisyovasta.fi/elama-syovan-kanssa/syopaan-sairastuneen-laheiselle/
http://parisuhdekeskus.fi/sairaus-ja-parisuhde/
http://Suomi.fi
http://Suomi.fi
http://suomi.fi/etusivu
http://digestivecancers.eu/
http://ecpc.org
http://eurocarers.org/
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Vilpiton kiitoksemme rahoittajille, jotka ovat
tukeneet tata tarkeaa projektia


http://digestivecancers.eu

