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Hyvat vanhemmat,

olette tulleet tilanteeseen, jossa lapsenne tai nuorenne
sairautta ei voida enaa laaketieteellisin keinoin parantaa.
Olemme kovin pahoillamme siita. Tulevina aikoina eteenne
nousee vaikeita tunteita, ajatuksia ja kysymyksia. Olemme
perheenne tukena ja apuna lapsenne tai nuorenne oireen-
mukaisessa hoidossa.

Harvinaislaatuisessa tilanteessa luotettavan tiedon I6yta-
minen on tarkeda. Olemme koonneet avuksenne keskeisia
asioita syopaa tai veritauteja sairastavien lasten ja nuorten
palliatiivisesta seka saattohoidosta. Taman oppaan tarkoitus
on kertoa kuolevan lapsen tai nuoren oireista, laakityksesta
seka hoidon jarjestelyista ja elamanlaadun yllapitamisesta.
Oppaassa kasitellaan myos perheenjasenten jaksamiseen
liittyvia asioita ja tarjotaan apukeinoja vaikeista asioista kes-
kustelemiseen.

Toivomme, ettd oppaan avulla epatietoisuuden aiheuttamat
pelot vahentyisivat. Rohkaisemme teita kysymaan neuvoa

ja apua kaikessa, missa koette sita tarvitsevanne, seka ker-
tomaan perheenne toiveista koskien lapsenne tai nuorenne
ainutkertaista tilannetta.

Lasten syopa- ja veritautien yksikké
Tampereen yliopistollinen sairaala
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Mita lasten ja nuorten palliatiivinen hoito ja saattohoito
tarkoittavat?

Palliatiivinen hoito, eli oireenmukainen hoito, alkaa parantavan hoidon
rinnalla, kun lapsella tai nuorella todetaan eldméaa uhkaava sairaus. Ta-
voitteena on lapsen tai nuoren ja hdnen perheensa mahdollisimman hyva
eldmanlaatu. Hoidon tarkoitus on ehkaista ja lievittda karsimysta hoitamal-
la kipua ja muita oireita. Kun parantavan hoidon mahdollisuuksia ei enda
ole, palliatiivisen hoidon tarve lisdantyy. Talldin parantavan hoidon aikaisis-
ta rajoituksista voidaan luopua. Esimerkiksi lapsen tai nuoren infektioherk-
kyydesta ei enda tarvitse kantaa erityista huolta.

Saattohoito on palliatiivista hoitoa, joka ajoittuu lapsen tai nuoren kuole-
man laheisyyteen. Saattohoito kestda yleensd muutamista paivista viikkoi-
hin.

Palliatiivisen hoidon lahtokohdat

Palliatiivinen hoitolinjaus

Kun lapsen tai nuoren sairautta ei voida parantaa, luovutaan parantavasta
hoidosta ja tehdaan palliatiivinen hoitolinjaus ja keskitytdan oireenmukai-
seen hoitoon. Hoitopaatokset tehddan aina lapsen tai nuoren etua ajatel-
len, yhteisymmarryksessa vanhempien kanssa. Sairaalla lapsella on oikeus
osallistua paatosten tekoon kehitystasonsa mukaisesti. Hoidon tavoittei-
den tulee olla kaikkien osallisten tiedossa ja hyvaksymia.

Ennakoiva hoitosuunnitelma laaditaan yhdessa lapsen tai nuoren, van-
hempien, 1d3kéarin ja omahoitajan kanssa pidetyssa hoitoneuvottelussa.
Hoitosuunnitelmaan kirjataan sairauden vaihe, hoitolinjaus, suunnitelmat
akillisiin tilanteisiin, hoidosta vastaava taho ja perheen toiveet. Tama
suunnitelma annetaan perheelle kotiin mahdollisia ambulanssikdynteja tai
matkoja varten. Nain hoitohenkilokunta saa ajankohtaisen tiedon lapsen
tilanteesta paikasta riippumatta.

Mahdolliset hoidonrajaukset kirjataan my&s hoitosuunnitelmaan. Se tar-
koittaa, ettd esimerkiksi elvytys, tehohoito ja hengityskonehoito rajataan
pois lapsen tai nuoren hoidosta. Tama tehdaan siksi, ettad saastetdan lasta
tai nuorta raskailta toimenpiteiltd, jotka aiheuttavat tarpeetonta kipua ja
karsimysta.



Kuolevan lapsen tai nuoren oikeudet ja toiveet

Jokaisella kuolevalla lapsella tai
nuorella on oikeus:

® saada tietoa sairaudestaan ja tulla
hoidetuksi omana persoonanaan

® ammattitaitoiseen ja keskeytymat-
témaan palliatiiviseen hoitoon,
jossa kunnioitetaan lapsen tai
nuoren hoitotahtoa

e iimaista tunteensa ja toiveensa

® saada olla rakastamiensa
ihmisten kanssa

e saada henkista ja hengellista
tukea

e jatkaa koulunkayntia ja
harrastuksia

Perheen toiveet ja hoitoon osallistuminen

Perheella tulee olla mahdollisuus osallistua lapsensa tai nuorensa pallia-
tiiviseen hoitoon. Lasta tai nuorta voidaan hoitaa kotona tai sairaalassa,
perheen toiveen mukaan. Sisaruksille tulee antaa mahdollisuus olla lahella
kuolevaa sisarustaan ja toiveidensa mukaan osallistua hoitoon. Liséksi per-
he voi halutessaan kutsua sukulaisia ja ystavia mukaan lapsen vierelle.

Hoitohenkilokunta ja erityistyontekijat

Lapsen tai nuoren hoitoon osallistuu koko lasten syopa- ja veritautien
yksikon henkilokunta. Hoitoa koordinoi 1aékari- omahoitaja -tiimi. Saatto-
hoidossa lasta tai nuorta hoitavat mahdollisuuksien mukaan tutut laakarit
ja hoitajat. Erityistyontekijat, kuten fysioterapeutti, toimintaterapeutti,
sairaalateologi, sosiaalityontekija, lastenohjaaja, psykologi, opettaja,
varhaiskasvatuksen opettaja, kuntoutusohjaaja, ravitsemusterapeutti, ovat
kaytettavissa perheen toiveiden ja tarpeiden mukaan.



Lapsen tai nuoren saattohoitopaikka
Koti

Kuolevalle lapselle koti on keskeinen hoitopaikka silloin, kun se on mah-
dollista. Kotiin jarjestetaan tarvittava ammatillinen apu. Lapsella tai nuo-
rella on mahdollisuus siirtya sairaalahoitoon mihin vuorokauden aikaan
tahansa ja palata kotiin niin halutessaan. Kotisaattohoidossa olevan lapsen
seuranta tapahtuu Lasten veri- ja syopatautien yksikossa tai kotikdynneill,
oman alueen keskussairaalassa tai oman paikkakunnan kotisairaanhoidon
kaynneilla. Kotisaattohoidon ohjaus annetaan yksikdstamme.

Sairaala

Jos lapsen tai nuoren saattohoitopaikka on sairaalassa, perhe saa oman
huoneen osastolta. Perhe ja |&heiset voivat vapaasti viettaa aikaa lapsen
tai nuoren luona. On tarkea3, esittaa henkilokunnalle rohkeasti omat aja-
tukset ja toiveet liittyen lapsen hoitoon. Yhdessa mietitdan mahdollisuuk-
sia toiveiden toteutumiseksi.



Saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren
oireet ja hoito

Kuolevan lapsen tai nuoren hoidossa on Idhtokohtana lapsen omat tarpeet
ja toiveet. Taman lisdksi perheen nédkemyksella ja hoitohenkilékunnan
kokemuksella on térkea merkitys hoitoa suunniteltaessa. Lapsen tai nuoren
nakokulmasta arvioidaan, onko hoidosta hanelle enemmén hyotya kuin
haittaa. Oireenmukaisessa hoidossa muun muassa verindytteiden otto tai
saturaatioarvon seuraaminen, ovat usein turhia. Sairaalassa kartoitetaan
saannollisesti lapsen vointia ja tarpeita, esimerkiksi kipua tai unen laatua.
Kotona lapsen tai nuoren hoidosta vastaavat ensisijaisesti vanhemmat.
Henkilokunta on perheen tukena, hoidettiinpa lasta tai nuorta kotona tai
sairaalassa.

Kipu

Kivunhoidon tavoitteena on lapsen tai nuoren mahdollisimman kivuton
olo. Kivun tulisi olla hallinnassa siten, etta se ei rajoittaisi mm. kommuni-
koimista ta liikkumista. Kipua arvioitaessa selvitetdaan, missa kipu tuntuu,
kuinka voimakasta ja minka tyyppista se on. Lapsi tai nuori saattaa jattaa
kertomatta kivustaan pelatessaan aiheuttavansa vanhemmilleen huolta tai
pelkoa. Tallin kipua voi arvioida kehon kielta tarkkailemalla. Riittava ki-
vunhoito lisda lapsen turvallisuuden tunnetta ja luottamusta vanhempiinsa
ja hoitajiinsa seka parantaa eldamanlaatua monella tavalla.

Kipua hoidetaan |aakkeilla ja 1adkkeettomilld keinoilla. Lagkkeitéd voidaan
annostella suun kautta, laastarina iholle, nendsuihkeena ja suonensisaisina
vaihtoehtoina. Lasten ja nuorten
saattohoidossa kaytetdan usein
keskuslaskimokatetriin yhdistetta-
vaa kipupumppua, jota on mahdol-
lisuus kuljettaa mukana pienessa
laukussa. Kipupumppu annostelee
tasaisella nopeudella kipulaaketta
lapselle. Lapsi itse tai vanhempi voi
annostella pumpusta tarvittaessa
lisdannoksia nappia painamalla.
Kipupumpun kaytté ohjataan van-
hemmille, ja osittain myds lapselle
tai nuorelle, yksityiskohtaisesti
osastolla.




Laakkeettomalla kivunhoidolla voi olla iso merkitys lapsen tai nuoren
hyvinvoinnin kannalta. Erilaisia keinoja kivun helpottamiseksi voidaan
kokeilla, vain mielikuvitus on rajana. Se mika sopii yhdelle, ei sovi kaikille.
Esimerkkeja ovat sylissa pitaminen, lampimat peitot, kylmageelipussit, eri-
laiset rentoutusmenetelmat, lammin kylpy tai suihku, hierominen, huomion
ohjaaminen muualle ja makean nauttiminen.

Hengitysvaikeudet

Hengenahdistus ilmenee eri tavoin. Lapsella voi olla huimausta, vasymysta,
voimattomuutta, aamupaansarkya, suun ymparyksen sinerrysta, kipua rin-
nassa tai yskimista. Hengitys voi olla tiheaa, epasaannollista, haukkovaa tai
aanekasta. Hengityksen vaikeutuminen voi tuntua pelottavalta. Tarkeaa on
ensin rauhoitella lasta tai nuorta ja tarvittaessa ottaa yhteytta sairaalaan.
Laakari arvioi, voidaanko hengitysvaikeuden syyhyn vaikuttaa.

Hengittamista voidaan helpottaa lapsen tai nuoren asentoa vaihtamalla,
esimerkiksi sangyn paatya kohottamalla. Ikkunaa voidaan avata raittiin
ilman saamiseksi. Kipulaaketta on hyva kokeilla. Lapselle tai nuorelle voi-
daan antaa lisdhappea, jos han kokee saavansa siita helpotusta.

Usein hengenahdistus on merkki lahestyvasta kuolemasta. Talloin hengi-
tystapa muuttuu konemaiseksi ja hengitykseen voi tulla pitkia katkoksia.
Tama voi olla ahdistavaa perheelle, mutta on hyva tietas, etta kuoleva lap-
si tai nuori ei koe enaa hengitysta hankalana tajunnan alenemisen vuoksi.

Ruokahaluttomuus ja pahoinvointi

Ruokahaluttomuus on tavallista saattohoitovaiheessa. Sen syyna ovat
aineenvaihdunnan muutokset, pahoinvointi, ummetus, |dakkeet tai liik-
kumattomuus. Ruokahalua voi heratella tarjoamalla pienia lempiaterioita
usein. Voi myds kokeilla ravintolisia tai helposti nieltavia ruokia. Yleensa
paremmin maistuvat viileat tai miedon makuiset ruoat. Suun kostutus ja
suuhygienia helpottavat ruokailua. Jos kipu estaa syomasta, on edeltavasti
lisattava kipulaakitysta.

Kuoleman lahestyessa elimistd tarvitsee vahemman energiaa ja nesteita.
Siksi ruoka ja juoma ei useinkaan maistu lapselle ja paino voi laskea. Lasta
tai nuorta ei ole hyva rasittaa liiallisella ruoan tai juoman tuputtamisella.
Tavoitteena on, etta lapsi saa ruokailusta mielihyvaa, siksi ravitsemusta
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kevennetaan tai se lopetetaan, jos siitd on enemman haittaa kuin hyotya.
Jos lapsi tai nuori valittaa pahoinvointia, ruoan tuoksuvan tai maistuvan
oudolta tai ei jaksa pureskella tai nielld kunnolla, se voi olla merkki siit3,
etta ravitsemusta on hyva vahentaa.

Jos lapsi tai nuori tuntee janon tunnetta, eika pysty juomaan, voidaan ha-
nelle aloittaa pieni letkuravitsemus tai suonensisdinen nesteytys. Ylinestey-
tysta on kuitenkin varottava, silla nestetta voi kertya kudoksiin ja aiheuttaa
turhaa kipua. Janon tunnetta voi helpottaa myos jaapalojen imeskelyll tai
suuta kostuttamalla.

Ummetus ja virtsaamisvaikeus

Saattohoitovaiheessa ummetus on tyypillinen oire, koska nautitut ruoka- ja
nestemaarat ovat pienia, liikkuminen on vahaista ja tietyt kipulaakkeet la-
maavat suolen toimintaa. Ummetuksen merkkeja ovat mm. vatsan turvotus
ja kivut, oksentelu, tuhriminen ja tayteyden tunne. Ummetusta hoidetaan
suolen toimintaa vilkastuttavilla laakkeilla. Lampdpussi vatsalla, lammin
kylpy seka vatsan alueen hierominen voivat helpottaa tilannetta.

Jos lapsi tai nuori ei saa virtsattua, siihen ovat syyna esimerkiksi pienen-
tynyt nesteensaanti, kuume, selkdydin vaurio, kasvain tai isoannoksinen
kipulaakitys. Lapselle tai nuorelle voidaan asentaa katetri vatsanpeitteinen
l&pi virtsarakkoon. Joissain tilanteissa kaytetdan myds tavanomaista virtsa-
katetria. Virtsan vahyyteen voi olla syyna myos kuoleman laheisyys, jolloin
munuaisten toiminta hiipuu ja lopulta lakkaa kokonaan.

Aivopaineoireet ja kouristukset

Aivokasvaimet ja keskushermoston etapesakkeet saattavat aiheuttaa
aivopaineoireita ja kouristuksia. Aivopaineoireita ovat aamupainotteinen
oksentelu, paansarky, levottomuus ja sekavuus. Aivopaineoireita voidaan
helpottaa pystyasennolla ja riittavalla kipulaakityksella seka kouristuksen
estoladkityksella.

Kouristuksen sattuessa lapsi tai nuori asetetaan kylkiasentoon, hanta este-

taan satuttamasta itsedan ja hanet ladkitaan. Kotihoitoa varten vanhemmil-
le annetaan laakitysohjeet kouristusten varalle.
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Kuume ja infektiot

Pitkalle edennyt syopatauti voi aiheuttaa kuumeilua. Sité helpotetaan kuu-
melaakkeilld tai vahentamalla peittoja ja vaatteita, seka lisaamalla tuule-
tusta. Toisinaan elimiston [ammonsaately hairiintyy kuoleman lahestyessa,
jolloin kuumelaakkeesta ei ole apua.

Infektiot voivat mydskin aiheuttaa kuumeilua ja kipua. Infektiot hoidetaan
antibiooteilla, jotka yleensa annostellaan saattohoitovaiheessa suun kaut-
ta. Huolellinen hygieniasta huolehtiminen ennaltaehkaisee infektioiden
syntya.

Uupumus ja unettomuus

Uupumus on tyypillinen oire
pitkalle edennytta syopaa
sairastavilla lapsilla ja nuorilla.
Se on kokonaisvaltainen olo-
tila, joka hairitsee normaalia
toimintakykya ja laskee ela-
misen laatua. Uupumukseen
ei yleensa 16ydy tyhjentavaa
ratkaisua. Sita voi mahdolli-
sesti helpottaa pitamalla kiinni
vuorokausirytmista, riittavasta
levosta ja energian saannista.
Kuoleman laheisyydessa unen

© tarve lisdantyy entisestaan ja
liikkkuminen vahenee, jolloin
on hyva antaa lapsen tai nuo-
ren levata.

Unettomuudesta voi seurata
yollista hikoilua, paansarkya ja
valveajan vasymysta. Unetto-
muus johtuu usein ahdistuk-
sesta. Uni voi tulla paremmin rauhallisen juttelun ja rentoutumisen myota.
Rentoutumista voi lisata esimerkiksi iltasatu, selan rapsuttelu, musiikki, syli
ja yleisesta nukkumismukavuudesta huolehtiminen. Riittavasta kivunhoi-
dosta on hyva huolehtia my6s yoaikaan, jotta uni ei keskeydy kivun vuoksi.
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Kuolevan lapsen tai nuoren eldméanlaadun
yllapitdminen

Keho

Kehon hyvinvoinnista huolehtiminen korostuu, kun lilkkkuminen vahenee.
Esimerkiksi sopivan lampétilan ja miellyttavan tuntuisten vaatteiden merki-
tys kasvaa. Kun on fyysisesti hyva olla, mielikin voi paremmin.

Saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren puhtaudesta ja raikkaudesta
autetaan pitamaan huolta, jos han ei itse sita jaksa tehda. Ennen pesey-
tymista tai pukeutumista annetaan herkasti ylimaarainen kipuldakeannos,
jotta pesutilanne olisi mahdollisimman mukava. Tuoksuvat pesuaineet ja
ihovoiteet saattavat tuoda iloa ja hyvaa mielta.

Suun hoitoon ja kostutukseen on monia konsteja. Sadanndllinen hampaiden
pesu raikastaa olon ja estaa infektioiden syntymista. Jadpalojen imeskely
kosteuttaa suuta. Niita voidaan maustaa esimerkiksi kurkulla, mintulla tai
mehulla. Veden purskuttelu tai

veden suihkuttaminen suun

limakalvoille helpottaa myos kui-

vunutta suuta. Jos suu on kovin

kuivunut, voidaan limakalvoille

sivella pumpulipuikolla ruokadl-

Jya.

Jos lapsen tai nuoren on vaikea
liilkkua, kuntoutusohjaaja tai
fysioterapeutti auttavat |0yta-
maan sopivia apuvalineita kotiin
tai sairaalaan kaytettavaksi. Jos
lapsi tai nuori on paljon ma-
kuullaan, huolehditaan asennon
vaihtamisesta saannollisesti,
jotta veri kiertaa kehossa pa-
remmin ja kehoon ei tule kipuja
jaykistymisen vuoksi. Tukityynyja
voi kayttaa hyvan asennon |6yty-
miseksi.

12



Mieli

Saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren mielen hyvinvoinnin tukeminen
on tarkeaa. Avoin ja rehellinen keskustelu tuo turvallisuudentunnetta. Jos
asioita peitellaan, lapsi tai nuori tekee omia paatelmiaan aikuisten kayttay-
tymisestad ja kehon kielesta. Lapsi tai nuori jaa silloin herkasti yksin ajatus-
tensa kanssa. Kun aikuinen uskaltaa puhua asioista niiden oikeilla nimilla ja
nayttaa tunteensa, lapsi ja nuori saa mallin vaikeista asioista puhumiseen.
Nain lapsen tai nuoren on helpompi sanoa, mita han tarvitsee, ajattelee ja
tuntee. Kaikenlaiset tunteet ovat sallittuja myos saattohoidon aikana. Joku
hetki voi olla riemukas ja toinen surun murtama.

Leikki tai muut mielekkaat askareet parantavat elamanlaatua ja lievitta-
vat stressia. Lapsi tyostaa vaikeita kokemuksiaan leikin ja mielikuvituksen
avulla. Voimien vahetessa aikuisen tulee olla lapsen tai nuoren "kasina
ja jalkoina”, jotta han voi toteuttaa itseaan. Naista hetkista jaa perheelle
tarkeita yhteisia muistoja.

vain tdma hetki, se riittda sinulle
leikki, jota aina leikitdan
naurat niin kuin ennen
illalla vuoteessa tartut kateeni
katsot silmiin ja sisélla varéhtaa
kysyt, leikitadnké taas aamulla
yhdesséa
sammutan huoneen valon
kuivaan kyyneleen poskeltani
lupaan etté leikitaan
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Eri-ikdisten lasten tukeminen

Vauva tarvitsee ensisijaisesti |aheisyytta, hellyytta ja huomiota. Syli, katse-
kontakti, hella hierominen, hyraily, sormileikit, [ammin kylpy ja rauhoittava
musiikki ovat hyvia keinoja osoittaa vauvalle rakkautta ja turvallisuutta.
Taaperoikainen lapsi tarvitsee vanhempaa lahelleen. Han esittaa yksin-
kertaisia kysymyksia ymmartaakseen, mista on kyse. Leikin kautta voi lap-
sen kanssa kasitella erilaisia kokemuksia. Vanhempi voi esimerkiksi ottaa
lapsen leluista jonkin tutun hahmon ja sen suulla puhua:

"Onko pupu sairaalassa?”
"Onko nallella pipi?”
"Mitéhan siilille on tapahtunut?”
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olen viela pieni, pelottaa
suojele minua, pida kddesta
olen vield pieni, kurkotan kohti
en ylety kauas, nosta syliin

Leikki-ikaisen lapsen maailma on mielikuvitusrikas ja han osaa jo moni-
puolisesti jutella leikeissaan. Hanen kanssaan voi pitaa erityisia "hopotte-
lyhetkia”, joissa voi keskustella hanelle tarkeista asioista. Vaikeat ja pelot-
tavatkin asiat saattavat nousta naissa hetkissa esiin. Taman ikaiset lapset
ilmentavat kokemuksiaan leikkiessdan erilaisilla materiaaleilla, esimerkiksi
muovailemalla ja piirtamalla.

kikatusta ja parinaa
vauhtia ja riemunkiliahduksia
leikit niin kuin ennen
hykertelet innostuksesta
ajat sisarusten kanssa kilpaa ympaéri huonetta
siind hetkessé ei ole pelkoa tulevasta
siind hetkessé térkein on tassa

Koululainen saattaa purkaa tunteitaan erilaisten tehtavien avulla. Vanhem-
pi voi ehdottaa kirjoittamista tai piirtamista sairaalakokemuksista. Lapsi
voi jakaa naitéd vanhemman kanssa siina maarin kuin itse haluaa. Tehtavat
voivat avata tien lapsen ajatuksiin ja tunteisiin, joita hanen on vaikea sanoa
aaneen. Pikkukouluikaiset voivat kasitella asioita my0s roolileikeissa, tai
leikkiessaan esimerkiksi barbeilla tai sankarihahmoilla.

Nuorten tukeminen

Nuorille mielekas tekeminen on hyvin yksilollista. Toiset pitavat sairautensa
aikana tiiviisti yhteytta ystaviinsa, toiset viettavat aikaa enemman perheen-
sa kanssa. Nuori tarvitsee my0s aikaa olla itsekseen. Nuorille on usein

tarkeaa esimerkiksi musiikki, elokuvat, kirjat, erilaiset askareet, mopoilu,
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blogin tai paivakirjan kirjoittaminen, sosiaalisessa mediassa liikkuminen tai
kavereiden kanssa "hengailu”. Nuoret kaipaavat rehellista, suoraa ja heille
itselleen kohdennettua tietoa sairaudestaan. Ymmarrys omasta tilantees-
taan rauhoittaa mieltd, kun ei tarvitse arvailla, mista on kyse. Nain nuori
saa myos mahdollisuuden itse suunnitella jaljelld olevaa elamaansa.

On joitakin keinoja, joiden avulla vanhempi voi tukea nuorta kasittelemaan
asioita. Vanhempi voi kirjoittaa tai sanoa seuraavia lausealkuja nuorelle,
kuten:

® minusta tuntuu, etta...
® olen surullinen, koska...
® olen onnellinen, koska...
® minua jannittaa, etta...

Naiden lauseiden avulla saattaa paasta keskustelemaan nuoren kanssa
tarkeistd ja kipeista asioista. Toinen mahdollisuus voi olla nuoren oman
elamantien piirtaminen. Se tarkoittaa, ettd nuori piirtaa paperille janan
omasta elamastaan ja nimeaa janalle tarkeiksi kokemiaan muistoja ja ta-
pahtumia vuosien varrelta. Jos mahdollista, vanhemmat voisivat ehdottaa
sithen asioita, joita nuori ei esimerkiksi lapsuudestaan muista.

Sadut ja kirjallisuus

Sadut ja kirjallisuus antavat mahdollisuuden kaiken ikaisille lapsille ja
nuorille kasitella tunteita. Tarinat viihdyttavat, ohjaavat huomiota muualle,
auttavat ymmartamaan todellisuutta ja joskus avaavat mahdollisuuden
keskusteluille. Yhteiset lukuhetket ovat Idheisyyttd ja turvaa tuovia hetkia.
Kuolemasta realistisesti kertovat kirjat ovat tarkeita. Naissa kirjoissa lapsel-
le tai nuorelle voi olla lohduksi, ettéd kuollut henkil& tai lemmikki j&a ela-
maan rakkaidensa muistoissa. Lisdksi han saa kokemuksen siita, etta joku
toinenkin on sairastunut vakavasti ja kuollut.

Ystavyyssuhteet

Lapsen tai nuoren ystavyyssuhteiden yllapitaminen on yksi osa henkista
hyvinvointia silloinkin, kun voimat alkavat véheta. Ystavia ja laheisia on
hyva valmistella tapaamiseen kertomalla, miten he voivat olla tekemisissa
sairaan lapsen tai nuoren kanssa. Vanhempi voi helpottaa ystavien vie-
railua sanottamalla esimerkiksi, mita sairas lapsi tai nuori jaksaa heidén
kanssaan tehda. Tarvittaessa voidaan etukateen sopia, miten kauan vierailu

16



kestaa. Ystavat ovat myds sairaalaan tervetulleita. Hoitohenkilokunta voi
olla ystavan tukena, jos tilanne on vierailijalle jannittava.

Hengellisyys ja olemassaolon kysymykset

Lapsen tai nuoren hengelliset tarpeet ja olemassaoloon liittyvat kysymyk-
set nousevat herkasti esiin saattohoidon aikana. Pieni lapsi saattaa esittaa
hyvinkin suoria kysymyksia uskosta, Jumalasta tai perheessa nimetyista
muista suuremmista voimista. Leikki-ikdinen miettii oikeata ja vaaraa seka
omaksuu arvomaailmansa vanhemmiltaan. Kouluikaisen lapsen ajatus-
maailma on hyvin konkreettinen, joten han voi ihmetella esimerkiksi, ettei
Jumala kuule hanen rukouksiaan. Kouluikainen lapsi kokee herkasti syyl-
lisyyttd sairaudestaan ja tekemisistaan. Murrosikdinen nuori osaa ajatella
naita asioita syvallisesti. Han saattaa pohtia karsimysta, olemassaolonsa
tarkoitusta ja esimerkiksi kuoleman jalkeista aikaa.

Tarkeaa olisi vapauttaa niin lapsi kuin nuori mahdollisista syyllisyyden tun-
teista puhumalla niistéd. On hyva sanoa aaneen esimerkiksi nain:

"Sairastaminen ei ole sinun syytasi”

"Et ole tehnyt mitaan sellaista, joka olisi aiheuttanut sinulle nain
vaikean tilanteen”

"Vaikka tarvitset paljon apua, se ei ole sinun syysi”

"Kipu ei ole sinun syytasi”
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Saattohoidossa oleva lapsi tai nuori ymmartaa oman eléamansa rajallisuu-
den. Ristiriita elaméanhalun ja edessa olevan kuoleman valilla tekee kipeaa.
Han voi pelata kuolemaa ja olla vihainen. On mahdollista, ettd han torjuu
nama vaikeat ajatukset ja vetaytyy omaan maailmaansa. Lapsi tai nuori
saattaa esittaa seuraavia ajatuksia:

"Miksi minun taytyy kuolla?”
"En halua puhua!”
"Mité kuolemassa tapahtuu?”

Vanhempi voi tukea lasta tai nuorta pysahtymalla kuuntelemaan hanta.
Lohtua voi tarjota hengellisissa ja olemassaolon kysymyksissa avoimella ja
rauhallisella keskustelulla, iltarukouksella ja hengellisilla tai muilla lauluilla.
Perheen omien hengellisten tai muiden maailmankatsomukseen liittyvien
rutiinien sailyttdminen tuo turvaa lapselle ja nuorelle. Lahella pitaminen ja
kokonaisvaltainen huolenpito tuo turvaa.

aidin katse hellii, kellii pieni kehtokeinussa
unten maille autuaille antaa lapsen nukkua
Taivaan Isan luokse juokse, syliin paéaset ihanaan
tulen vield tuudittamaan, lapselleni laulamaan

Ajatuksia viimeisten aikojen suunnittelemiseksi

Kun yhteista aikaa lapsen kanssa on vahan, saatetaan haluta tehda erityisia
asioita hanen kanssaan. Seuraavat kysymykset auttavat vanhempia mietti-
maan, miten taman tarkean ajan viettaisi:

mika on tarke&a lapsellesi talla hetkella?

mita lapsesi haluaa tehda?

kenen kanssa han haluaa viettaa aikaa?

missa paikoissa lapsesi haluaa kayda?

mita itse haluat muistaa lapsesi viimeisista ajoista, miten voit luoda muis-
toja?

e mitkd asiat toisivat kaikille perheenjasenille iloa?
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Kuolemaan liittyvat keskustelut

Kuolemasta keskusteleminen on varmasti vaikein asia, joka perheelle tulee
eteen saattohoidossa.

Tiedetdan, ettd kuolemasta puhuminen

e vdhentaa perheenjdsenten kokemaa stressia

e |isda perheenjasenten elaméanhallinnan tunnetta

® vapauttaa voimavaroja tdman hetkiseen elamaéan

® antaa tilaisuuden tunteiden kokemiselle yhdessé perheenjasenten
kesken

¢ antaa mahdollisuuden suunnitella tulevaa ja valmistautua siihen

Joskus ihminen suojaa itsedan vaikeilta asioilta niin, ettei pysty niista kes-
kustelemaan, eikad hanta tule siihen pakottaa.

On ymmaérrettavaa, ettd vanhempi ei valttamatta pysty keskustelemaan
lapsen kanssa kuolemasta. Talloin 1a3kari ja hoitajat voivat jutella asiasta
lapsen kanssa. Henkilokunta on vanhempien tukena tésséa vaikeassa tehta-
vassa.

isdn katse vaalii lasta
dsken oli pieni vasta
nukkeansa nyt jo halaa
leikin jélkeen syliin palaa
syliin nukkuu, syliin j&a
sylissé on méaranpaa
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se mitd en saa sanotuksi

ei muodostu kirjaimina paperille
ei piirry kuvana eteeni

se painaa ja puristaa
hellittdmatta

se mitd en saa sanotuksi
tunteiden ristiaallokossa
pisara merta, jota ei voi kahlita
odota vain, aallot saapuvat
rantaan

sanat niiden mukana

Lapsen tai nuoren kanssa keskusteleminen

Kuolevalla lapsella ja nuorella on oikeus rehelliseen tietoon omasta tilan-
teestaan. Lapsen tai nuoren tuska ei pahene puhumalla. Kun kuolemasta
keskustellaan avoimesti, han ei jaa yksin aavistustensa ja pelkojensa kans-
sa, vaan han saa kokemuksen siitd, etta kipeistakin asioista on lupa puhua.
Pienetkin lapset tietavat kuolevansa, vaikka siita ei heille olisi kerrottu.
Kaikkiin lasten tai nuorten kysymyksiin ei ole vastausta, jolloin on hyva
todeta rehellisesti tietamattomyytensa.

Lapsen olisi hyva ymmartaa kuolemasta, etta kaikki elollinen kuolee ja kuo-
lema on pysyva tila. Lapselle on hyva selittaa, etta kuollut ei tunne mitaan.
Kenenkaan kiltteys, pahuus tai toiveet eivat vaikuta kuolemaan, eivatka tuo
kuollutta takaisin.
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Mité lapsen tai nuoren kanssa voisi puhua:

miten sairaus etenee

mita kuolema on

mita lapsi tai nuori itse ajattelee kuolemasta

mita vanhempi ajattelee kuoleman jalkeisesta ajasta

asiat, joita lapsi haluaa vielad tehda

henkilot, joiden kanssa haluaa viettaa aikaa

e kenelle haluaa mahdollisesti antaa tavaroitaan tai vaatteitaan

e mita lapsi tai nuori haluaisi paalleen puettavan kuolemansa jalkeen
e toiveet hautajaisista

Lapselle tai nuorelle on hyva kertoa, ettd vanhempi ei unohda hanta kos-
kaan, vaan han jaa elamaan muistoihin. Jos lapsi tai nuori kieltaytyy kes-
kustelemasta kuolemasta, ei hanté tule siihen pakottaa, mutta on tarke&a
ilmaista, etta sille on tilaa.

Vanhemman ajatukset ja tunteet puhuttaessa lapsen kanssa kuolemasta

Aikuisilla on tarve ajatella lapsuutta ajanjaksoksi, johon suru ja menetys
eivat kuulu. Kuolemasta keskusteleminen ei sindnsa vaadi vanhemmilta
erityistaitoja, vaan rohkeutta toimia lapsen tai nuoren parhaaksi vaikeassa
tilanteessa, vaikka keskustelu nostaa itsessakin voimakkaita tunteita pin-
taan. Vanhemman ei tarvitse peittda omaa suruaan tai itkuaan lapseltaan.
Han voi olla hyvana mallina lapselle siita, etta tunteiden nayttaminen ja
niista puhuminen helpottaa oloa.

Keskusteltaessa lapsen tai nuoren kanssa tulee olla tarkka siitd, etta hdanen
tarpeensa on keskustelussa etusijalla, ei vanhempien tai muiden aikuisten.
Lapsen kyky ottaa tietoa vastaan on rajallinen, joten on hyva huomioida,
miten paljon lapsi haluaa minakin hetkena asioista jutella. Lapselle tarkeat
asiat voivat olla eri asioita kuin aikuinen olettaisi. Lasta saattavat jarkyttaa
myOs taysin eri asiat kuin aikuista.

Lapsi tai nuori voi reagoida keskusteluihin eri tavoin. He voivat olla tur-
hautuneita, vihaisia, vetaytyvia, surullisia, syyllisyytta kokevia tai kayttaytya
ikdistaan vanhemmalla tavalla. Lapsi tai nuori voi olla myos reagoimatta tai
ohittaa asian keskittymalld muihin asioihin tai tekemiseen. On hyva rauhal-
lisesti osoittaa hyvaksyntansa erilaisille tunteille tai sille etta lapsi tai nuori
talla kertaa sivuuttaa asian.
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Sisarusten kanssa keskustelu

Sisarusten kanssa keskustellaan sairaan lapsen tilanteesta ja siihen liittyvis-
ta tunteista ja ajatuksista. Lapset ja nuoret ajattelevat syvallisemmin kuin
voisimme kuvitella. Lapsilla sanojen maara on vahaisempi, mutta tuntei-
ta on siind missa aikuisellakin. Sisarusten tulee voida luottaa siihen, etta
annettu tieto on totta vield vuosien jélkeenkin. Sisarusta askarruttaa usein
se, miten siskon tai veljen kuolema vaikuttaa heidédn omaan asemaansa
perheessa. Sisaruksia askarruttavat kysymykset voivat olla esimerkiksi

"Menn&ankd me enaé koskaan lomamatkoille?”
"Kuka saa veljen huoneen?”

"Sairastunko minakin?”

"Kuoletko singkin &iti?”

Kuolevan lapsen tai nuoren viimeiset ajat voivat hammentaa ja pelottaa
sisaruksia. Siksi heidat tulee erityisesti huomioida ja ottaa mukaan tassakin
vaiheessa. Lapsen avuttomuuden tunne lievittyy, kun han saa olla veljensa
tai siskonsa lahelld ja osallistua hoitoon. Sisaruksille on tarkeaa sanoa, etta
he ovat perheen rakastettuja jasenia kuten ennenkin ja ettad he eivat ole
syyllisia sisaruksensa sairauteen tai kuolemaan. Sisaruksille on mahdollista
saada psyykkista tukea osastomme psykologin, lapsen koulun tai oman
kunnan terveydenhuollon jarjestamana.




Vanhempien jaksaminen

Saattohoitoaika on vanhemmille erittdin raskasta aikaa. Sairaan lapsen
hoitamisen liséksi perheen muutkin asiat ovat vanhempien huolena.

Vanhemman omat tarpeet jaavat herkasti syrjaan. Siksi olisi hyva kiinnittaa
huomiota omaan jaksamiseen, vaikkei se silla hetkella tuntuisi olennaiselta.
Vanhemman riittéva jaksaminen auttaa kuolevaa lasta ja sisaruksia selvia-
mé&an paremmin haastavassa elédmantilanteessa.

Parisuhde on koetuksella lapsen tai nuoren saattohoidon aikana. Vanhem-
pien kahdenkeskinen aika jaa vahiin ja saattaa herkemmin syntya vaarin-
kasityksia seka konflikteja. Puolisoilla voi olla hyvin erilaiset tavat kasitella
asioita ja tunteita. Ymmarrysta toista kohtaan ei aina 16ydy. Lisdksi tunte-
mukset luopumisesta ja surusta voivat kulkea eri tahtiin. Jos mahdollista,
ystavien tai henkilokunnan tuella, olisi hyva jarjestaa edes pienia kahden-
keskisia hetkia. Roolit kotona tai kuolevan lapsen kanssa sairaalassa olisi
hyva valilla vaihtaa, jotta ymmarrys toisen kokemaa kohtaan lisdantyisi.
Joskus yhdesséa koetut vaikeudet vahvistavat keskinaista suhdetta.

Keinoja, joilla pidat huolta itsestasi:

e sadanndllinen ruokailu

riittava uni (vanhemmille vuorollaan mahdollisuus nukkua)

ulkoilu ja liikkuminen

arjen rutiineista kiinnipitdminen (paivarytmi)

hoitovastuusta taukojen pitaminen

e aika puolison tai ystévan kanssa

® tietoiset rentoutumishetket (oleminen itsensé kanssa ilman arsykkeita,
syvaan hengittely, mukavan asennon etsiminen)

® avun vastaanottaminen (naapurit, sukulaiset, ystavat, ammattiapu, koti-
apu)

® pienet virkistyshetket (kampaaja, hieronta, harrastukset)

e ajatuksista ja tuntemuksista kirjoittaminen

e toivottomuuden keskella toivon |dytdminen pienissa hyvissa asioissa (lap-
sella kivuton paiva, hymy lapsen kasvoilla, kiireeton yhdessaolon hetki)

e ilon ja huumorin ndkeminen siellda missa sita on ja sen jakaminen muiden
kanssa

® perheen kanssa sopimuksen tekeminen siita, mité ja miten tietoa jaetaan
ulkopuolisille
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Perheen konfliktit

Perheen toimintakykyyn vaikuttavat sen historiassa tai nykyhetkessa olevat
tapahtumat, kuten avioero tai huoltajuuskiistat, sairaudet ja menetykset.
Haasteita voi tulla erilaisista ndkemyksista elamankatsomukseen, kaytan-
non asioiden hoitamiseen, sairaan lapsen hoitoon tai rajojen asettamiseen
liittyen. Joskus kiistaa tulee kuolevan nuoren ja vanhempien valille. Nuori
voi esimerkiksi haluta viettaa viimeisia elinpaiviaan ystaviensa seurassa ja
vanhemmalla voi olla tarve olla enemman nuorensa lahelld. Etaammalla
olevat sukulaiset voivat aiheuttaa harmia esittamalla kantaa ottavia mielipi-
teitd kuolevan lapsen tai nuoren hoitamisesta tai perheen tilanteesta.

Monenlaiset tunteet, kuten syyllisyys, viha, suru, pelko, epatietoisuus, epa-
varmuus, kontrollin menetyksen tunne ja masentuneisuus voivat aiheuttaa
uupumusta ja konfliktitilanteita. Apukeinoja perheen konfliktien ratkaise-
miseksi:

* Yrita olla ajattelematta perheen hankalia asioita menneisyydestg, ja kes-
kity siihen, mita lapsesi tarvitsee eniten juuri nyt.

e Yrita |0ytaa keinot toimia yhdessa. Eronneiden vanhempien olisi tarkeaa
olla kuolevan lapsensa kanssa hanen toiveidensa mukaisesti.

e Etsi kompromisseja. Aloita pienista asioista, esimerkiksi laadi vierailuaika-
taulu eri perheenjasenille.

e Tunnista ja hyvaksy oma surusi.

® Mieti mista vihasi saa alkunsa. Purkautuuko lapsesi sairastumisesta aiheu-
tuva viha laheisiisi? Se on tavallista haastavissa tilanteissa. Kun ymmarrat
mista vihasi tulee, voit ehka kokea konfliktissa myotatuntoa laheisidsi koh-
taan, jotka myds ovat surun keskella.

e Puhu haastavista tilanteista ja tunteista |aheistesi tai vertaistesi kanssa.
Etsi ihmisia, jotka tukevat sinua.

ilon kyynelid seuraa itku
hymy vetéytyy kuoreensa
koputa hellasti ja varmasti
anna kyynelten virrata
niiden takaa nékee kirkkaammin
heijastukset, eldman varit
tule kuitenkin
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Hoitohenkilokunta on tarvittaessa apuna perheenjasenten konflikteissa,
mutta ei tee valintoja perheen puolesta. Jos huoltajuudesta on oikeuden
paatds, henkilokunta noudattaa sitd myos lapsen saattohoidon aikana. Tur-
vallisen ja rauhallisen ympariston luominen kuolevalle lapselle tai nuorelle
on vanhempien ja henkilokunnan yhteinen tehtava.

Lahestyva kuolema

Viimeisten viikkojen aikana lapsi tai nuori saattaa nukkua valtaosan ajasta
ja olla voimaton. Usein sydminen vahenee ja voi tulla nielemis- ja virtsaa-
misvaikeutta, iho muuttuu viiledksi ja tajunnan taso heikkenee. Hengitys
saattaa muuttua aanekkaaksi tai siihen voi tulla taukoja.

Lapsen sairauden aikana vanhempi on oppinut ndkemaan, mika tuo hel-
potusta ja on merkityksellista omalle lapselle. Vierella olo, sylissa pitami-
nen tai koskettaminen, rauhoittelu, puhuminen, laulu tai hyraily, rukous
tai mielimusiikin kuuntelu voivat olla keinoja tuoda hyvaa oloa lapselle
tai nuorelle. Lapsi tai nuori valitsee itse, kenen kanssa haluaa olla Iahella
kuolemaansa. Kuoleman lahestyessa perhe saattaa kaivata hengellista
tai henkista tukea, jota voi sairaalapappimme, psykologimme tai perheen
oman yhteison hengellinen edustaja tarjota. Hoitohenkilokunta on myos
tukena.

kosketa minua hiljaa, sanat eivét jaksa tulla
pitele minua varovasti, olen hauras ja
sarkynyt

rakasta minua hiljaa

kuuntele miten kauniisti sirpaleet soivat
hiljaisuudessa
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Kuolema kotona tai sairaalassa

Kun kuolinhetki ldhenee, lapsen tai nuoren elintoiminnot hiipuvat ja lopul-
ta loppuvat. Selvemmin taman hetken ldhestymisen voi huomata hengityk-
sen muuttumisesta katkonaiseksi, adnekkaaksi tai pinnalliseksi. Kuoleman
tarkkaa ajankohtaa on vaikea ennakoida.

Kun lapsi tai nuori kuolee, kellonaika merkitaan ylos. Lapsen kuoltua
kotona vanhempi soittaa osastolle ja kertoo asiasta. Kuoleman jalkeen ei
ole kiire minnekaan. Perhe voi olla rauhassa kuolleen lapsen tai nuoren
vierellg, niin kotona kuin sairaalassa. Isovanhempia, sukulaisia ja ystavia
voi kutsua hyvastelemaén lasta tai nuorta. Kuoleman toteaminen tehdaan
|&akarin toimesta, joko kotona tai sairaalassa. Lapsi tai nuori voidaan pesta
ja pukea omiin vaatteisiin arkkuun laittoa varten.

Ruumiinavaus tehd&an lapselle tai nuorelle tilanteessa, jossa kuolinsyy
ei ole tiedossa tai se halutaan varmistaa. Jos lapsen tai nuoren kuolema
on odotettu, kuten saattohoidossa on, ei ruumiinavaukselle ole yleensa
tarvetta.
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kun syksy varisti lehdet puista,
lensit sind tuulen mukana
viimeinen lehti, kirkkain ja véarikk&in
on painettuna rintaani vasten

siind on paikkasi, nimesi piirrettyna
ihoni uurteisiin

syddmeni tyhjd huone odottaa
uutta kevéattd, valon aikaa,
jolloin vérit nakyvat jélleen
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Suru

lhmisyyteen kuuluu luopuminen ja suru, vaikka me haluaisimme pitaa sen
itsestamme loitolla. Suru ei poistu ajan saatossa, vaan se elaa omaa aika-
tauluaan ja muuttaa muotoaan. Laheisen rakastamiseen liittyy riski luopu-
misen surusta. Perheenjasenten kokema ja ilmentama suru on yksilollista.
Jokaisella on my&s oma tahtinsa ja aikansa surun kanssa kulkemisessa.
Perheen lomanvietoissa ja juhlissa, yhteinen suru voi nousta kipeana
kaipauksena pintaan, kun yksi perheenjasen on poissa. Talldin on hyva
yhdessa perheen omalla tavalla jakaa kokemus, jotta kukaan perheenjase-
nista ei jaa surunsa kanssa yksin.

surun vene kelluu laineilla

airoissa lepaé raskas mieli

nyt ei tarvitse, saa olla vaan
laineet kannattelevat kotiin asti
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Sisarusten suru

Sisarusten surun ilmenemiseen vaikuttavat perheen lasten iat ja lukumaara.
Oman sisaruksen menettaminen voi aiheuttaa lapselle tai nuorelle:

¢ pelkoa muiden rakkaiden menettamisesta

e syyllisyyttd omasta selviamisestaan

e fyysisia oireita, painajaisunia tai univaikeuksia

e koulunkayntivaikeuksia

e syvaa kaipausta kuollutta sisarustaan kohtaan, jopa niin kovasti, etta saat-
tavat toivoa omaa kuolemaansa nahdakseen hanet

e ymmarryksen eldaman hauraudesta

e kokemuksen aikuistumisesta ystaviaan nopeammin

e lisdantynytta kiintymysta ja myotatuntoa perhettaan ja muita ihmisia
kohtaan

e kokemuksen siita, etta pystyvat auttamaan muita surevia

e kokemuksen siita, etta on ihmisena parempi kuin aiemmin ja suhtautuu
eldmaan optimistisemmin

Joskus voi olla vaikeaa erottaa liittyvatko lapsen ilmentamat oireet yleisesti
hanen eldmaansa, kasvuvaiheeseensa vai juuri tdhan menetyskokemuk-
seen.

Vanhemman suru

Lapsen menettaminen on erityisen vaikeaa, koska useimmiten vanhemmat
kuolevat ennen lapsiaan. Oman lapsen kuoleman yhteydessa koetaan
laajasti erilaisia tunteita. Vihan, katkeruuden ja tyhjyyden tunteet nousevat
esiin. Vanhempi saattaa kokea kipua lapsensa puolesta, joka joutuu luo-
pumaan elamastaan. Syyllisyyden tunteita voi tulla ajatuksista, teoista seka
tekematta jattamisista. Oman lapsen kuolemaa voi olla mahdoton kasit-
taa ja olo saattaa olla turta. Raskaiden tunteiden keskeltad saattaa nousta
yllattden myos kiitollisuutta ja iloa yhteisesta elamasta ja mahdollisuudes-
ta hoitaa omaa lasta loppuun asti. Surun kokemisessa ei ole oikeita eika
vaaria tunteita. Tunteiden lisaksi suru ilmenee myds kehollisina tuntemuk-
sina, esimerkiksi itkuna, sisdisena viluna, uupumuksena tai painontunteena
rinnalla. Kehon perustarpeet saattavat unohtua surun keskella. On hyva
kiinnittaa huomiota paivittain riittavaan ruokailuun ja lepoon.
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Surun kokemiseen liittyvat erilaiset toimet, kuten lapsen pukeminen
arkkuun, hautajaisten jarjestaminen ja haudalla kdynnit. Surua voi kasitel-
|& sanottamalla kokemaansa puhumalla tai kirjoittamalla. Tapahtumien
lapikdayminen uudestaan ja uudestaan, saattaa auttaa. Toisille kirjoittami-
nen on luontevampi tapa kasitella surua. On hyva muistaa, etta sanaton
suru voi olla niin nakymatonta, etta ymparilla olevat ihmiset eivat huomaa
sita. Talloin saattaa kokea, etta jaa asian kanssa yksin tai tulee vaarin ym-
marretyksi. Joskus voi tuntua, ettd muut ihmiset arvioivat surun maaraa ja
suremisen tapaa ja se saattaa tuntua loukkaavalta. Jokaisella on lupa surra
omalla tavallaan omassa aikataulussaan.

Surun kanssa eldessa voi olla avuksi, jos nayttaa avoimesti tunteitaan,
tunnistaa kehon merkkeja, kohtelee itsedan ja laheisiaan armollisesti,
osallistuu surun toimiin voimavarojensa mukaan ja sanoittaa kokemustaan
itselleen sopivalla tavalla.
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