Kun syopa koskettaa

Suomessa sairastuu vuosittain 150-200 lasta tai nuorta syépaan.

Noin kolme neljasta sairastuneesta paranee. Hoidot kestavat vuosia ja ne ovat
henkisesti ja fyysisesti hyvin raskaita — myos lapsen ldheisille. Lapsi kdy sdannollisesti hoi-
doissa sairaalassa ja koko perhe elda hoitojaksojen valilla infektioriskin vuoksi
pitkidkin aikoja eristyksessa muusta maailmasta. Kaikki lapsen ja nuoren elamaan
normaalisti kuuluva, kuten koulussa ja harrastuksissa kdyminen, on silloin
kiellettya ja kavereidenkin tapaaminen tarkasti sddadeltya.

Lapsen sairastuminen koskettaa valillisesti kymmenia ihmisia. Sisarukset, isovanhemmat ja
muut sukulaiset, koulu- ja harrastus-kaverit, opettajat ja ohjaajat, perheen ystavat
ja tuttavat joutuvat sopeutumaan perheen muuttuneeseen arkeen.
Tassa kirjeessa kerromme lyhyesti kdaytannon vinkkeja ja
neuvoja, jos oman koulun oppilas sairastuu.
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Yhteydenpito perheen, opettajien ja
oppilashuoltoryhman vililla

Sairastuminen aiheuttaa perheessa kriisin ja perheen arki
muuttuu kokonaisvaltaisesti. Toinen vanhemmista jaa yleensa
pois toista ja on tiiviisti mukana lapsensa hoidoissa. Vanhem-
mat ilmoittavat sairastumisesta yleensa lapsen omalle opetta-
jalle tai luokanvalvojalle.

Sopikaa perheen kanssa tiedonvalityksesta: Tieto oppilaan
sairastumisesta on luottamuksellista, mutta perheen kanssa
kannattaa sopia, etta tiedon saa valittaa koulun sisalla myos
oppilashuoltoryhmille ja oppilaan sisarusten opettajille. Avoin
ja riittava tiedonkulku on kaikkien osapuolten etu. Se auttaa
mahdollisten vaikeiden tilanteiden ratkaisemisessa ja vahen-
taa kuulopuheiden maaraa oppilaiden keskuudessa.

Koulu ja oma luokka ovat sairastuneelle tarkeita
Sairastuneen oppivelvollisuus jatkuu, vaikka koulussa kdymi-
nen eri hoitovaiheissa ei olekaan mahdollista. Silloin kou-
lunkdynti jarjestetdan sairaalakoulussa tai kotiopetuksena
yhteistydssa oman koulun kanssa. Ennen sairastumista koulu
tayttaa lapsen ja nuoren arkipaivista ison osan. Sairastumisen
jalkeen koulu edustaa hanelle tuttua ja turvallista arkea.

Se merkitsee ja symboloi myds eldaman jatkumista. Siksi on
tarkeda, etta yhteydenpito oman luokan kanssa sailyy.

Panostakaa kotivierailuihin: Kotiopetusvaiheessa opettajan
saannolliset kotikdynnit ylldpitavat suhdetta kouluun. Ne aut-
tavat myos kouluun palaamisessa, kun opettaja on ajan tasalla
oppilaan tilanteesta.

Hyoédyntdkaa teknologian tarjoamia mahdollisuuksia:
Sovellusten ja tietotekniikan hyddyntaminen auttaa yhteyden
sdilymisessa. Esimerkiksi luokan yhteinen ryhma whatsappis-
sa, jossa myOs opettaja on mukana, ja osallistuminen opetuk-
seen videoyhteyden valitykselld toimivat siltana sairastuneen
ja luokan valilla.

Tukea oppilaille

Sairaus ja hoidot vaikuttavat lapsen ja nuoren fyysiseen,
sosiaaliseen ja psyykkiseen toimintakykyyn. Opitut taidot
ovat voineet unohtua tai uuden oppiminen voi olla aiempaa
hitaampaa. Myos ulkonaké muuttuu sairauden ja hoitojen
aikana. Sytostaatit aiheuttavat hiusten 1ahdon, kortisoni
turvottaa ja kasvaimen vuoksi raaja voidaan joutua ampu-
toimaan. Pohjimmiltaan han on samanlainen kuin ennenkin
ja muiden oppilaiden kannustus ja hyvaksynta on tarkeaa
hanelle. Mahdolliseen kiusaamiseen, jota myods sairastuneen
sisarukset voivat kohdata, tulee koulussa puuttua nopeasti ja

paattavdisesti. Lasten sydpaosastoilla yliopistollisissa keskus-
sairaaloissa toimivat kuntoutusohjaajat vierailevat koulussa ja
kertovat oppilaille sairastuneen tilanteesta.

Kannustakaa sairastunutta ja perhetta kuntoutusohjaajan
vierailun jarjestamiseen: Vierailun jarjestiminen tapahtuu
sairastuneen luvalla. Kuntoutusohjaaja kertoo luokkatovereille
ryhman ian ja kehitystason mukaisesti sairastumisesta. Luok-
kakavereilla on mahdollisuus esittaa kysymyksia ja keskustella
tapahtuneesta. Vierailu tukee lapsen ja nuoren sosiaalisten
suhteiden sailymista pitkan poissaolon ja sairastamisen aikana.

Sopikaa vierailusta my6s sisarusten luokissa: Perheen kans-
sa voi sopia kuntoutusohjaajan vierailusta my0s sairastuneen
sisaruksen luokassa. Oppilaiden on hyva kuulla sairastumisen
vaikutuksista laheisille ja saada mahdollisuus esittaa kuntou-
tusohjaajalle kysymyksia.

Mukaan ryhmaan hoitojen paatyttya

Lapset aloittavat koulun usein kevennetysti hoitojen viela
jatkuessa tai niiden paatyttya. Koulu saa hoitotaholta tietoa
lapsen voimavaroista ja fyysisesta jaksamisesta sekd mahdol-
lisista erityistarpeista esimerkiksi oppimiseen, liikkkumiseen
ja ruokailuun liittyen. Erityista huomiota koulussa kannattaa
kiinnittaa kaverisuhteisiin.

Jarjestdakaa kuntoutusohjaajan vierailu my6s lapsen tai
nuoren palatessa kouluun: Kuntoutusohjaaja osaa valmistaa
oppilaita vastaanottamaan oppilas, kertoa kouluun palaami-
seen liittyvista asioista ja vastata kysymyksiin.

Tukea ja tietoa Sylvasta

® Tilaa Sylvan kouluopas. Se kasittelee sydpadn sairastuneen
lapsen ja nuoren koulun kayntiin liittyvia erityispiirteita.
https://verkkokauppa.sylva.fi/kouluopas

® |ue Sylvan nettisivuilta ja somesta ajankohtaiset tiedot
Sylvan toiminnasta www.sylva.fi

® Ota yhteyttd, jos tarvitset tietoa Sylvan tarjoamasta tuesta:
Sylvan psykososiaalisen tuen asiantuntija
Elisabet Hallikainen
elisabet.hallikainen@sylva.fi
050 300 7367

® Ota yhteyttd, jos tarvitset
tietoa Paivatyokerdyksen jarjestamisesta:
Viestinta- ja varainhankintapaallikkd
Sami Ruokangas
sami.ruokangas@sylva.fi
050 361 7977
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