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Tietolehtiset on tarkoitettu yleiskatsauksiksi johonkin tiettyyn oireyhtymaéan tai sairauteen, ne eivét
korvaa perinndéllisyysneuvontaa tai erikoislaékarin konsultaatiota.

Miten kertoa lapsille Huntingtonin taudista

Englannin Huntigton’s Disease Associationin tietolehtisesta kaantanyt suomalaisiin oloihin soveltaen
perinnollisyyslaékari Maarit Peippo, Véaestoliiton perinnéllisyysklinikka 2002

Kerrottaessa lapsille Huntingtonin taudista
olisi hyva muistaa kaksi asiaa. Ensinnakin on
hyva puhua lapsen tuntemasta Huntingtonin
tautia sairastavasta henkilosta, onpa tama
sitten lapsen vanhempi, sukulainen tai
perheen ystava. Lapsen kanssa kannattaa
keskustella siitd, miten sairaus ilmenee juuri
talla ihmiselld. Toiseksi lapselle pitaisi
selvittaa, mita sairauden geneettisyys ja
periytyvyys merkitsevét lapsen kannalta.
Kumpikin asia saattaa tuntua kertojastakin
vaikealta ja ahdistavalta, eika oikean hetken
[0ytdminen ja lapsen sopivan ian
maarittaminen aina ole helppoa. Siksi voi olla
jopa houkuttelevampaa jattaa kertomatta
asiasta lainkaan.

Kokemuksen mukaan lapsen on helpompi
tulla toimeen hankalankin tiedon kanssa
yhdekséan-kymmenvuotiaana: jokin
mahdollisesti nelikymppisena tapahtuva asia
tuntuu silloin viela hyvin kaukaiselta.

Lapselle kertomatta jattdminen ei havita
Huntingtonin tautia perheesté eika suvusta.
Itse asiassa kertomatta jattamisen
seurauksena lapsi ei ehké aikuistuessaan
kykene tekeméaan elamanratkaisujaan itseaan
tyydyttavalla tavalla.

Lapset havaitsevat paljon enemman kuin
aikuiset luulevat. He huomaavat, etta
perheenjasen tai laheinen ystava on sairas ja
hanen olemuksensa on muuttunut.

Huntingtonin tautia sairastava saattaa usein
olla karsimaton ja lyhytjannitteinen, mihin
lapset saattavat luulla olevansa syypaita. Ja
joka tapauksessa lapset aistivat kotona
vallitsevan kireyden ja huolen ilmapiirin.
Elleivat he saa asiatietoa, heidéan
mielikuvituksensa keksii muutoksille
selitykset. Heista saattaa myds tuntua, ettei
heista vdliteta tai ettd heidat on hylatty.

Jos lasten kysymyksiinsa vastataan avoimesti
ja rehellisesti tukien ja ymmartaen, he
kokevat ettd heidan pelkonsa ja huolensa
otetaan tosissaan. Kun lapset uskovat, etta
heita kuunnellaan ja ymmarretaén, he
uskaltavat kysya lisdd mieltaan vaivaavista
asioista sitd mukaa, kun niita tulee mieleen.

Vanhempien ja lasten véliset suhteet voivat
karsia, jos vanhempi yrittdd salata tosiasioita.
Jopa aivan pikkulapset oivaltavat, milloin
heille ei puhuta totta. On kuitenkin varmaa,
etta jonain paivana tosiasiat selviavat
lapselle. Perinndlliset taudithan ovat nykyisin
paljon esilla tiedotusvalineissa ja koulun
biologian opetukseenkin ne kuuluvat.

Tutkimukset osoittavat, etta monet ovat
vihaisia ja katkeria, jos heille on kerrottu
Huntingtonin taudista vasta aikuisena.
Erityisen vaikeana asian kokevat ne, joiden
kaytettavissa tieto ei ole ollut tarkeita
elamanratkaisuja tehdessa.
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Vanhemmat pelk&éavat usein, ettéd sairaudesta
kertominen tuhoaa lasten elaman.
Tosiasiassa oikea tieto auttaa heita
selviytymaan paremmin ja antaa heille
paremmat evaat tulevaisuuden suunnitteluun.

Vanhempana tunnet lapsesi parhaiten ja
tiedat, miten han kasittelee uutta ja
mahdollisesti ahdistavaa tietoa. Seuraavat
neuvot saattavat auttaa miettiessasi, miten
parhaiten I&hestyt Huntingtonin tautiin liittyvia
asioita kertoessasi niista lapselle.

e Aiheesta on helpompi keskustella silloin,
kun lapsi esittaa sita koskevia
kysymyksia.

e Kerro vain perustieto ja tarkenna
yksityiskohtia sitd mukaa kun lapsi tuntuu
niita tarvitsevan.

e Olisi hyva, jos Huntingtonin taudista
lapselle kertova olisi itse jo jollain lailla
”sinut” sen kanssa ja olisi selvinnyt jo
sairauden ja sen aiheuttamista
pahimmista ahdistuksen tunteista.

e Olisi hyva valmistautua vastaamaan
monenlaisiin kysymyeksiin, silla ne
pulpahtelevat helposti esiin
odottamattomissa tilanteissa.

e Ellet tiedd vastausta johonkin
kysymykseen, sano rehellisesti, ettet
tieda ja lupaa ottaa selvaa asiasta.

¢ Voi olla helpompi etukateen miettia
minkalaisia kysymyksia lapsi saattaa
esittaa ja valmistella niihin vastauksia.
N&in on valmis yllattavindkin hetkind
keskustelemaan lapsen esittamasta
asiasta. Tassa joitakin
vastausehdotuksia:
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“Mika Huntingtonin tauti on?“
- Se on aivoja vahingoittava sairaus.

“Miksi Huntingtonin tautia sairastavat
ihmiset kavelevat, puhuvat ja syovat
omituisella tavalla?

- Aivot toimivat vahan kuin tietokone. Ne
l&hettavat viesteja eri puolille kehoa ja
valvovat etta ajattelu, sydminen,
kaveleminen, puhuminen jne. sujuvat. Jos
aivot eivat toimi normaalisti, viesteissa on
héairioita eika keho osaa kunnolla toimia.

“Minusta tuntuu joskus, ettei isad enaa
rakasta minua, koska ha&n on aina niin
artynyt ja vihainen.*

- Sairaus aiheuttaa sen, ettd isan on
vaikeampaa osoittaa rakastavansa sinua
mutta kylla han silti rakastaa. Jos olet
surullinen tai huolissasi, voit milloin tahansa
tulla puhumaan siitd minulle.

“Voinko mina saada Huntingtonin
taudin?“

- Et, mutta on olemassa mahdollisuus, etta se
puhkeaa sinulle joskus aikuisena. On myds
aivan yhtd mahdollista, etta elat vanhaksi
sairastumatta siihen.

“Voiko laékéari parantaa Huntingtonin
taudin?“

- Ei, laakari ei pysty parantamaan
Huntingtonin tautia. Mutta laakkeet ja muut
hoidot helpottavat Huntingtonin tautia
sairastavan ajattelemista, kavelemista,
puhumista ja syomista. Laakarit ympari
maailman tekevat paljon tutkimustyota
loytaakseen keinoja, jotta Huntingtonin tauti
voitaisiin parantaa. Jonain paivana siina
varmasti onnistutaan.
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Miettiessasi, miten kertoisit lapsille Internet-sivuja
Huntingtonin taudista, voit my0s ottaa

yhteytta perinnéllisyyslaéketieteen yksikkdon.
Mahdollisesti saat asiaan uusia ndkodkulmia ja

Euro Huntinton's Disease Network
(suomeksi) http://www.euro-hd.net

voidaan yhdessa miettia, mikali olisi teidan The Huntington's Disease Association (UK)
perheessanne paras tapa lahestya asiaa. Fact sheets, http://www.hda.org.uk/hda/fact-
sheets.php

Vaestoliiton perinnéllisyysklinikka
(09) 6162 2246
Fredrikinkatu 47 A, 3. krs
PL 849, 00101 Helsinki
med.genet@vaestoliitto. fi
www.vaestoliitto.fi/perinnollisyys
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