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PUHEENJOHTAJAN PALSTA

& Janina Méantymaa

Kuva | Arto Isotalo

Paattyva vuosi on ollut peruutusten vuosi. Suunnitel-
laan, budjetoidaan, valmistellaan, varaudutaan, siir-
retdan ja lopuksi perutaan. Tama kuvio on toistunut
monien tapahtumiemme ja toimintojemme kohdalla.
Matkan varrella on kuitenkin keksitty uusia toteutus-
tapoja, kun vanhoista yksikaén ei ole toiminut. Mat-
kan maaranpaékin on saattanut muuttua lyhyella va-
roitusajalla. Yksi asia ei kuitenkaan ole muuttunut:
yhdistyksemme toiminta on aina perustunut yhteisen
asian aéarelle kokoontumiseen, jakamiseen ja kohtaa-
miseen. Me saman kokeneet olemme tahtoneet ver-
taistemme seuraan.

Tuttujen ja turvallisten tapahtumien loppuminen on
kuitenkin haastanut jasenistdamme, yhteistybkump-
paneita seké yhdistyksen hallitusta. Jasenistdsta suurin
osa on omakohtaisesti kokenut oman lapsen sairastu-
misen ja sitd myoten eristyksessa elémisen. Tahan liitty-
Vét tunteet ovat helposti nostettavissa mieleen muistin
sopukoista, vaikka takana olisi jo vuosikymmenié sai-
raalassa vietetysta ajasta. Parhaillaan lapsen sy6péhoi-
tojen keskelld elavét perheet ovatkin usein ajatuksis-
sani, ja toivon jokaisen perheen turvaverkon kestavan
tassé eriskummallisen haastavassa tilanteessa, jossa
perusturvallisuus on jarkkynyt ja nédkdala tulevaan ka-
donnut. Tama ahdistaa ja satuttaa, mutta uskon sen
toisaalta mahdollistavan perheillekin uudenlaisia tapoja
rakentaa elaméaa ja arkea.

Tamén vuoden aikana ja koronakriisin keskel-

I& olemme my®6s hallituksessa pyrkineet I6ytamaan
keinoja yhdistyksen ydintoiminnan toteuttamiseen —
vertaistuen antamiseen. Tassa olemme onnistuneet
hienosti, silla jasenistdmme on |6ytanyt toteutunei-
siin tapahtumiin ja tapaamisiin. Olemme kuluneen
vuoden aikana kohdentaneet toimintaa uudelleen ja
ottaneet ison digiloikan siirtden vertaistukea verkon

vélityksella toteutettavaksi. Kiitollisena olen seuran-
nut toiminnanjohtajan innovatiivista ajattelua ja sitg,
kuinka positiivisia asioita I6ydetéén aina niin helpos-
ti poimittavien negatiivisten sijaan. Kiitollisena olen
my6s seurannut hallituksen jasenten ratkaisukeskei-
syytta haastavien paatosten aarelld, jossa punnitaan
tarkasti taloudellisia ja toiminnallisia nékdkulmia. Li-
saksi Kuortinkartanon henkildkunta on joustanut ja
sopeutunut, jotta yhdistyksen toiminta voisi jatkua ja-
senistdn terveysturvallisuus huomioiden.

Monessa asiassa olemme siis I6ytaneet uusia tapo-
ja toimia ja toteuttaa. Tassa olemme olleet toki pakon
edessa, silla ilman toimintaa yhdistyksemme néivet-
tyisi ja lopulta lakkaisi olemasta. Sité en halua, ja sik-
si katsonkin toiveikkaasti kohti tulevaisuutta ja vuotta
2021. Olemme hallituksessa suunnitelleet, budjetoi-
neet, valmistelleet ja varautuneet tdhan. Yhdistyksen
taloudellinen tilanne nayttaa vakaalta ja taloudellises-
tikin isoja remontteja on valmistumassa seka toteutu-
massa ensi vuoden aikana. Messeniuksenkadulla si-
jaitsevissa asunnoissa on jo toteutunut putkiremontti
ja Kuortinkartanon katto on ensi vuoden aikana saa-
massa uuden pellityksen. Tapahtumakalenteri tulee
tayttymaan toiminnasta ja kesajuhlaa suunnitellaan —
tai oikeastaan kesdjuhla suunniteltiin jo vuosi sitten ja
toteutetaan vuoden suunniteltua myéhemmin! Tun-
nelin paassa taytyy nakyy valoa, vaikka viela emme
tietaisikaan tdsmalleen tunnelin pituutta.

Vaikka kuluneen vuoden osalta haastetta plussan
puolelle nousuun on paljon, haluan uskoa, etta tdma
vuosi on mahdollistanut meille ennen kaikkea uusia
nakdaloja toimintaamme. Vahvan pohjan paalle on
hyva lahted rakentamaan uutta. Matka koronakriisin
loppuun on ollut haastava, eika se ole vield ohi — jos-
kus maaranpaa ei olekaan se térkein, vaan itse matka.

Rauhallista joulunaikaa ja vuoden vaihtumista teille kaikille.

N
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— Cancer Survivor

Teksti Silja Hentunen Kuvat Silja Hentunen ja Antti Eklund

Syksy 2019 alkoi ihan normaalisti. Oona alkoi opiskel-
la Stadin ammattiopistossa turvallisuusalan tutkintoa,
silla toive péaasta tdihin poliisille tai Rajavartiolaitok-
selle oli vuosien haave. Oona oli myos jatkanut kori-
pallon pelaamista ja valmentamista.

Syyslomalla Oona alkoi olla todella vasynyt, mutta
kuka teini ei olisi, kun valvoo ja snéppéilee mychaan
y6hon? Syysloman jélkeisella viikolla Oonan péivé-
unet venyivat neljatuntisiksi ja illallakin hdn nukahti
aikaisin. Torstaina Oonan tullessa suihkusta han huo-
masi, ettd nilkoissa oli pienid punaisia pisteitd, mutta
luulimme, ettd se oli vain jokin ihoarsytys saippuas-
ta. Oona oli lahddssa isosleirille perjantaina, kun ko-
tiin tultuaan han huomasi, etta oikea etusormi oli tur-
vonnut ja mennyt mustaksi. Uskoimme kuitenkin, etta
Oona oli lydnyt sen johonkin huomaamattaan, ja hén
lahti leirille. Mydhaan yo6lla Oona laittoi kuvan jalois-
taan, joissa oli pienid mustelmia. Silloin sovimme, et-
t& maanantaina mennaan laékarilla kaymaan.

Lauantaiaamuna Oona soitti leirilta itkien ja sanoi:
"Aiti, nyt on jotain tosi pahasti vialla, mun suussa on
pienida mustia mustelmia ja tyynyyn on tullut verta
jostain!” Terveyskeskuspéivystyksesta kehottivat heti
l&hted hakemaan tytto leirilté 1a&kériin.

Jotain vakavaa

Menimme Uuden lastensairaalan péivystykseen, jossa
laakari tutki Oonan. Kun 1aékéri ja Oona tulivat huo-
neesta huomasimme, ettd |&&kéri oli totinen ja sanoin
Oonan isélle Antille: "Ei taideta kotiin tdn&an paas-
ta” Oona lahti verikokeisiin, ne otettiin vield kyynar-
taipeesta, ja Oonakin ihmetteli, kun verta valui koko
ajan lisé, eika se hyytynyt.

Puolitoista tuntia mydhemmin laakari kutsui mei-
dat huoneeseen ja kehotti istumaan. Laakari kertoi:
"Ikava kylla nyt nayttaa silté, ettd Oonalla on jokin va-

kava verisairaus.” Oona rupesi itkemaan ja huusi: "Nyt
loppui eldmé, koulu, koris, KAIKKI!" Antin kanssa ha-
lasimme Oonaa ja sanoimme: "Ei mikaan ole loppu,
nyt ovat asiat hetken tauolla” Taman jélkeen uskal-
tauduin kysymaan laékarilta, onko Oonalla leukemia?
La&kari vastasi, ettd vahvasti siltd ndyttdd — mutta mi-
ka, niin han ei osaa sita viela kertoa. Paikalla oleva
hematologi tutkisi Oonan verta ja tulisi kertomaan
enemman. Laakari sanoi myos: "Nyt on hyvé lahted
kotiin hakemaan Oonalle tavaroita, silla taméa on tei-
dén koti seuraavat viikot”

Diagnoosina akuutti
promyelosyyttileukemia

Oma péa 16i tyhjaa ja mietin vain, ettd mita nyt?
Olenko menettdmassé lapseni? Miten méa kerron mun
perheelle tdmé&n? Jostain sain voimaa ja lahdin soitta-
maan siskot ja aidin l&pi, ja podin hirvedd omaatun-
toa siité, ett& nyt pilaisin heidan viikonloppunsa.

Hematologi tuli huoneeseen ja aloitti: "Epailen, et-
t& Oonalla on erittdin harvinainen ja aggressiivinen
akuutti promyelosyyttileukemia, mutta siihen on hyva
hoito.” Tieto hiukan helpotti oloa siind epatietoisuu-
den hetkell&.

Lauantai-ilta meni sumussa Taika-osastolla. Hoitajia
tuli ja meni, verikokeita otettiin tiuhaan. Verikokeiden
ottamista hankaloitti se, ettd Oonan verisuonet olivat
niin hauraita, etta sitd mukaan kun [8ytyi jokin suoni,
se hajosi ja jouduttiin kokeilemaan uudesta kohtaa.
Viimeisimmat verikokeet jouduttiin ottamaan jalka-
pohjista ja khmmenen pienista suonista.

Kriittiset kaksi viikkoa

Sunnuntaina laakari tuli kertomaan enemman Oo-
nan leukemiasta, joka on AML-leukemian alalaji APL,
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ja hoito on aloitettava valittdmasti, sill& jokainen tun-
ti taudin voittamiseen on APL:ss& tarkeaa. Ladkari jat-
koi: "Hoito olisi aloitettu jo eilen, mutta ladketta ei
ole heti saatavilla ja sita etsitdédn muista Uudenmaan
sairaaloista.” Oma pelko alkoi taas hiipia esille ja us-
kaltauduin kysymaan, mikd on hoitoennuste. La&ké-
rin mukaan seuraavat kaksi viikkoa olisivat kriittisim-
mat, ja jos naista viikoista selvitdén ilman takapakkia,
on ennuste todella hyva, silla APL:&&n on I0ydetty hy-
va laéke.

Laakari kertoi, ettd Oonan leukemiaa hoidetaan
arsenikilla ja A-vitamiinin kaltaisella sytostaattilaék-
keelld Vesanoidilla. Kylla siin& uudestaan kysyi: "An-
teeksi, sanoitko arsenikki?” Ladkari totesi, etta kylla,
vanha kunnon Agatha Christien myrkky. Oona iloitsi,
kun 1&&kéri kertoi, etté solunsalpaajaa ei tarvita, joten
hiukset eivat lahde — kaikkihan tietavat, miten tarkeat
hiukset ovat 15-vuotiaalle nuorelle. Ik&vé kylla Oonan
leukosyytit olivat maanantaina nous-
seet niin paljon, ettd hanelle joudut-
tiin antamaan |darubisiinia kolmena
paivané. Alkuun myos trombosyytte-
ja annettiin joka paivé seka verta en-
simmaisten hoitopéivien jalkeen.

Oonan somekaési piti ensimmaiset
paivét Vera-hoitajan kiireisend, silla
Oonalla oli kanyyli kyynarpaéssa kak-
si paivaa ja aina kun Oona oli puheli-
mella, alkoivat laitteet huutaa.

Vihdoin kotihoitoon

Oonan hoitojakso sairaalassa meni
yllattavén hyvin, ensimmaiselle koti-
lomalle pdasimme isanpaivana ja 25
paivaa osastohoitojen jalkeen paa-
simme kotihoitoon. Lasten kotisairaa-
la tuli alkuun joka paiva antamaan ar-
senikki-infuusion, ja aluksi juuri tuo
arsenikki aiheutti paljon puhetta ja ihmetysta hoita-
jien keskuudessa. Jotkut heisté eivét olleet edes kuul-
leet akuutti promyelosyyttileukemiasta tai etta jotain
tautia hoidetaan arsenikilla.

Viikko kotiin padsyn jalkeen Oonan hiukset ajettiin
pois. Tamé tehtiin peruukkia sovittaessa. lImekaan ei
Oonalla varahtanyt ensimmaisen peruukin sovittelun
jalkeen. Mutta kun toista oltiin hakemassa, néin kuin-
ka kyyneleet valuivat Oonan poskea pitkin, joten me-
nin Oonan luokse ja halasin lujaa ja itkin hanen kans-
saan. Lopulta sopiva peruukki 16ytyi ja ajoimme kotiin
hiukan pidempéa reittia, sill& kotona odotti tutut sei-
nat ja olo oli hiusten I&hdodn takia todella kurja.

Erilainen jouluaatto

Oonalla on jouluaattona syntymapaiva, joten aamulla
isdn kanssa yllatimme Oonan hanen lempipelaajan-
sa Ville Varakkaan pelipaidalla, simme perinteisen
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Ennen infektioeristysta

Oona kavi kaytavilla kavelyilla
—laaketelineet kulkivat aika
katevasti mukana.

joulupuuron ja ajoimme Uuteen lastensairaalaan ot-
tamaan arsenikki-infuusion. Myds sairaalassa hoitajat
huomioivat Oonan syntymapaivan, ja muistoksi han
sai syntymapaivakortin.

Tietoa ja vertaistukea vailla

Oonalla alkoi kovat vatsakivut ja pédénséryt. Yot val-
vottiin, Oona oksensi ja me vanhemmat hieroimme
Oonan paaté, joka hiukan auttoikin paansarkyyn. Kai-
kista pienistakin oireista oli soitettava osastolle, sil-

I& APL:n sivuoireita on vain véhéan tiedossa. Vanhem-
pana oli turhauttavaa, kun ei oikein mité&an kunnon
tietoa loytanyt, l4akarit ja hoitajatkin sanoivat:"Alk&a
vaan googlettako!” Kun aikaa oli mennyt uskaltau-
duin googlettamaan ja ymmarsin, miksi ei olisi kan-
nattanut, silla ensimmainen tulos oli, etta APL on
erittdin aggressiivinen, 1:1000 000 leukemiasta 35—
60-vuotiailla miehilld ja nuorilla viel&
harvinaisempi, voi johtaa kuolemaan
1-3 viikon kuluessa. Onneksi en nai-
ta lukenut heti kuultuani, vaan vas-
ta kun aikaa mennyt. Mydsk&an ver-
taistukea ei tuntunut 16ytyvan. Oona
jutteli yhden tytdn kanssa, joka oli
muutamaa vuotta aiemmin APL:n
sairastanut, joten onneksi hiukan
vertaistukea l6ytyi.

Sitten Facebookista 16ytyi maail-
manlaajuinen APL-ryhma omaisil-
le ja potilaille, ja sielté 16ytyi suoma-
lainen rouva, joka oli Englannissa
sairastanut APL:n. K&vin hénen
kanssaan kahvilla ja juttelu hanen
kanssaan auttoi saamaan selvyytté
siitd, mitd Oona kavi l&pi.

Selvisimme ilman pahempia taka-
pakkeja koko hoitojen ajan. Huhti-
kuussa 2020 Oonan katetri tulehtui,
ja pikakomennuksella h&nelle vaihdettiin keskuslaski-
moportti (PAC), ettei katetrin juureen padse baktee-
reja kertym&an. Huhtikuun puolessa vélissa alkoi jal-
leen vatsakivut ja kovat paansaryt.

Toissa ollessani Oona soitti ja kertoi, etté jotain tuli
ulos vatsasta, jokin hyytyma! Pyysin ottamaan kuvan
ja heittamaan hyytymén pois. Kotona Oona naytti
kuvan ja jarkytys oli suuri, ISO aikuisen nyrkin kokoi-
nen massa oli tullut ulos. Soitin valittdmasti osastolle,
jonne seuraavana paivana lahetin kuvan 16ydoksesta.
Kavimme tutkimuksissa ja ainakin 20 kertaa jouduim-
me perustelemaan kaikille, ettei Oona ei ole raskaa-
na, Oonalla on ollut vatsakipua jo pitkaan! limeisesti
kyseessa oli jokin rasvakertyma4, joka tuli ulos, ja vat-
sakivutkin hellittivat hetkeksi. Toukokuun puolessa va-
lissd Oonan paankivut aityivat todella pahoiksi. Syyk-
si 16ytyi Vesanoid-laakkeen sivuvaikutus, joka aiheutti
painetta aivoissa, ja joka olisi voinut aiheuttaa sokeu-
tumisen. Ladkkeet lopetettiin heti, ja laakarit kokoon-
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Oonan lempipelaaja IFK:n Ville Varakas.

tuivat keskustelemaan, miten jatketaan eteenpéin.
Olihan viel& yksi 30 péivéan arsenikkihoito jaljell&.

Vihdoinkin normaaliin arkeen

Viikon paasta laékari soitti, ettd hoidot keskeytetaan,
silla Oonan hoitovaste on ollut hyva. He uskoivat, etta
syOpé on poissa, ja juhannusaattoa edeltavané paivana
ilmoitti 148kari, ettd Oona on sydpévapaa ja nyt on Oo-
nan aika nauttia kesésté. Tosin rinnassa oleva PAC hie-
man hdiritsi ja olihan vield paljon perustutkimuksia jél-
jella. PAC poistettiin heindkuun puolen valin tienoilla, ja
normaaliin arkeen paésimme elokuuhun mennessa.

Kesan lopulla juhlimme Oonan 16-vuotissyntyma-
paivia teemalla #fuckcancer. Oona paasi vihdoinkin
kunnolla ystéviensé kanssa viettamaan aikaa ja juhlia
mennytté taistelua. Syntymapaivélahjaksi Oona sai ys-
taviltd&n tatuoinnin, oranssinauhan, jossa alhaalla on
teksti Cancer Survivor.

Oonan sanoin: "Tama on kasvattanut
mua niin paljon...”

Nyt syksylla oli paluu kouluun. Vaikka Oona oli suo-
rittanut paljon ensimmaisen luokan opintoja kotona,

Oonalla kavi sairaalassa paljon vieraita. Isossa kuvassa Oona veljenséd Ossi Hentusen
kanssa. Viereisessa kuvassa Oonan kanssa joukkuekaveri Juho Keranen ja oikealla

niin hén paatti pa-
lata ammattiopis-
ton ensimmaisel-
le luokalle, sill&a hoidot vaativat veronsa

ja jalkioireina oli tukkoisuus, paansarky ja nivelkivut.
My®6s paluu rakkaan harrastuksen, koripallon, pa-

riin onnistui syyskuussa, kun Oona pelasi ensimmai-
sen koripallo-ottelunsa Helsingin NMKY:n paidassa.
Oona palasi syksylla myds valmentajaksi, ja valmen-
taa nyt 2011-2013-syntyneité poikia. Aidin sairaalas-
sa lupaama koiranpentu Uljas muutti myds syyskuus-
sa Oonan luokse, ja my6s kummitadin lupaama New
Yorkin matka odottaa ensi keséné tai kun on jélleen
turvallista matkustaa.

Meill& kaikki k&vi nopeasti, myds hoidot olivat no-
peasti ohi. Sairastuminen ei ollut Oonalle helppoa,
mutta vahvana tyttond han pysyi positiivisena alusta
loppuun. Korona ei tehnyt asioita yhtd&n helpommak-
si, silla juuri kun Oonan infektioeristys purettiin, tuli ko-
rona ja Oona asetettiin takaisin eristykseen. Ystavia hén
ei ndhnyt paljoa sairastumisen aikana, silla talvi ja in-
fluenssakausi oli pahimmillaan juuri kun Oona sairastui.

Oona onkin todennut: "Tama on kasvattanut mua
niin paljon, ehké olikin tarkoitus, ettd mé sairastan
juuri tdmén leukemian.” o
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- pieni ihmeemme

Talvisena tiistaina 2016 syntyi tdydellinen tytto,
unelmiemme taiyttymys. Venlan ensimmdiiset

. 7 Ruukautta vietettiin tavallista vauva-arkea. Ndiin
JjdlRkikdteen ajateltuna viitteitd sairastumisesta

| saattoi olla kRuitenkin jo aikaisemminkin.

Teksti ja kuvat Noora Sukki



Me vanhemmat aloimme huolestua, kun Venlalle ei
oikein ruoka maistunut; oli yokkimisté ja ruokahalut-
tomuutta. Venla jaksoi istuskella ja katsella, mutta ei
yrittdnyt opetella likkumaan ja oli hyvinkin rauhalli-
nen. Kadytimme Venlan |&&kéarissa kaksi kertaa viikon
sisdlla. Sama lagkéri molemmilla kerroilla 1&hetti Ven-
lan kotiin tekeméttd sen tarkempia tutkimuksia. Van-
hempien huolta tilanteessa ei kuunneltu.

Lastenlaakarin kautta
TAYSin lasten paivystykseen

Huoli kuitenkin jai ja paatimme viel& kerran kéyttaa
Venlan laékéarissa. Talla kertaa varasimme ajan suo-
raan kummisedén suosittelemalle lastenlaakarille.
Laékéri sanoi heti oviaukossa, etté tyttd on kalpea.
Héan ohjasi meidat suoraan hemoglobiinin mittauk-
seen, jossa lukema oli alhainen. Laakari kirjoitti sa-
man tien lahetteen TAYSin lasten paivystykseen, jo-
hon [&hdimme samalta seisomalta.

Ensin ajattelimme, ettd tuloksen on pakko olla vir-
heellinen, mutta sitten kun Venlaa katsoi tarkasti han
alkoi ihonvériltddn muistuttaa vahanukkea. Han oli
todella kalpea ja lopulta keltainen. Lasten péivys-
tyksessa otettiin verikokeita ja tutkittiin Venlaa, to-
dellinen hemoglobiiniarvo oli 43. Venla siirtyi pai-
vystyksesté lasten teho- ja tarkkailuosastolle. Veren
vasta-aineiden vuoksi punasolut tulivat Helsingisté
ja niiden saapuminen meni alkuy6hén. Punasoluista
huolimatta hemoglobiini pysytteli matalalla. Venlal-
le aloitettiin suonen kautta myds kortisonihoito, jol-
la koitettiin hidastaa punasolujen tuhoutumista. Kor-
tisoniannosta jouduttiin nostamaan hyvin korkeisiin
maariin, ennen kuin tuloksia alettiin saavuttaa. En-
simmaiset viikot punasoluja annettiin paivittain.

Omabhoitaja Ville oli
Venlan tukena koko ajan

Venlalla todettiin AIHA, autoimmuunihemolyyttinen
anemia. AlHAssa elimistd tuottaa punasoluja, mutta
sitten tuhoaa niita. Venla siirtyi muutaman péivan ku-
luttua teho- ja tarkkailuosastolta Lasten syopa- ja veri-
tautienosastolle, LOG:lle. Heti kun astuimme osastolle
sisddn, tunsimme kuinka sielté huokui lampd, ystaval-
lisyys, ammattitaito ja inhimillisyys. Jos siin& tilanteessa
jostain pystyi olemaan onnellinen, niin siitd, ettd saim-
me olla juuri siellé. Venlalla on Tampereella nelja ihanaa
omabhoitajaa, joista koko matkan Venlan mukana on
kulkenut Ville. Venlalle ja Villelle on neljan vuoden ai-
kana tullut ihan omat jutut ja hyvin luottavainen hoito-
suhde. Silloin kun kaikki muu oli huonosti, niin Ville tuli
ja sai hymyn Venlan huulille. My&s osastonhoitaja Jan-
ne, seka sairaalaklovnit ovat tehneet Venlaan lahtemat-
témaén vaikutuksen. Hienoa, kuinka joillakin on vaikei-
den asioiden &arella taito tuoda ilmaan iloa ja naurua.
Pian syopé- ja veritautien osastolle siirtymisen jal-
keen Venlalle laitettiin ensimmainen keskuslaskimo-

kaikesta ja kaikista. ¥ "i e \

katetri, joka helpotti jatkuvien verindytteiden otossa,
punasolutankkauksissa ja suonen sisdisissé laakityk-
sissd. Venlalle aloitettiin myos biologinen laékitys.
Monta kuukautta kului kodin ja sairaalan valilla, pu-
nasolutankkauksilla ja jatkotutkimuksilla. Tiedettiin,
ettd AIHA on yleensé osana jotain isompaa sairautta,
mutta vield ei tiedetty mitd. Venlalla I6ydettiin tutki-
muksissa erittdin matalat T-solut, joten immuunipuu-
tos asetti omat haasteensa. Venla asetettiin puhtaa-
seen eristykseen infektioiden valttdémiseksi. Koska
T-solujen puute huomattiin vasta, kun kortisonihoi-
to oli jo kdynnissg, niin ei tiedetty varmaksi, liittyykd
puutos kortisonihoitoon vai johonkin immunologi-
seen sairauteen.

Useita diagnoosivaihtoehtoja

Erilaisia diagnooseja pyoriteltiin ja tutkittiin matkalla.
Venlan vointi kuitenkin alkoi kohentumaan, ja vaikutti
silta, ettd mitadn isompaa sairautta ei olisikaan taus-
talla. EI&ma oli pikkuhiljaa normalisoitumassa AIHAN
hoidon ja arjen vélille.

Kun kortisonihoidot oli lopetettu, punasolujen tar-
ve lisééntyi jélleen ja T-solutkaan eivat lahteneet
nousuun. Diagnoosien pyoritys alkoi uudestaan. Ven-
lan pituuskasvu oli pyséhtynyt, hampaita ei tullut ja
iholle alkoi ilmestyd marképaiseita. Venla kuumeili té-
man tésta. Kortisonihoito alkoi uudestaan ja punaso-
lutankkaukset tihentyivat. Meistd paéadyttiin myds te-
kemé&én geenitutkimukset, jotka voisivat olla avuksi
diagnoosin tekemiseksi.

Tammikuussa 2018 hematologien yhteiskokouk-
sessa oli kasitelty myo6s Venlan tilannetta ja paadytty
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SCID-diagnoosiin. Venlalla todettiin hypomorfinen SCID,
joka on vaikea sekamuotoinen immunivaje. Se on im-
munologinen hatatila, joka pitdé tunnistaa ennen kuin
lapsi saa tulehdustauteja. Lapsi kuolee, ellei diagnoo-
sia tehda ajoissa ja aloiteta parantavaa hoitoa. Paranta-
vana hoitona on allogeeninen kantasolusiirto. SCIDiss&
lapselta puuttuu immuunijarjestelméan soluja. Kantasolu-
siirrossa lapsi saa luovuttajalta kantasoluja, jotka hakeu-
tuvat luuytimeen ja alkavat tuottaa tarvittavia soluja.

Kantasolusiirtoon |oytyi
sopiva luovuttaja!

Venlalle alettiin heti etsid sopivaa luovuttajaa, ja sil-
l& aikaa oireita pyrittiin hoitamaan parhaalla mahdol-
lisella tavalla. Kevaalla Venlalle 16ytyi sopiva luovut-
taja 10/10, saksalainen 20-vuotias nuorimies. Tuntui
hassulta, ettd meidan 2-vuotiaalla oli identtinen ku-
dostyyppi nuoren miehen kanssa. Uutinen oli meille
onnenpaivé. Siirtojarjestelyt aloitettiin seké tehtiin tar-
vittavia esitutkimuksia luovuttajalle ja Venlalle.
Hein&kuussa 2018 Venla kirjautui sisdén Helsingin
Lastenklinikalle. Tastd reissusta alkoi Venlan pitk& seit-
seman kuukautta kestanyt sairaalajakso. Taman jak-
son aikana Venlalle tehtiin lukuisia anestesioita, tut-
kimuksia, toimenpiteitd ja valmisteluita. Léhes kaikki
sairaalan laitteet tuli testattua. Venla sai sytostaatte-
ja ja paljon erilaisia lagkkeitd. Kantasolusiirto tehtiin
kahteen kertaan saman luovuttajan soluilla. Ensin esi-
hoidolla ja sitten ilman esihoitoa. Jalkimmaisen tosin
piti olla vain lisdaikatoimenpide, jotta Venlan kunto
kohenisi sen verran, etta uusi siirto uudella luovut-
tajalla saataisiin tehtyd. Nama olivat todella kivikkoi-

sia kuukausia. Mukaan mahtui myos komplikaatioi-
ta, CPAP-hoitoa ja tehohoitoa. Monta kertaa oltiin
tilanteessa, missé jaljella oli kaksi huonoa vaihtoeh-
toa ja lagkarit yrittivat valita véhemmaén huonon vaih-
toehdon. Ja joka kerta valittu vaihtoehto oli kuitenkin
se oikea. Tasté ei voi kun kiitta loistavia ja ammatti-
taitoisia la&kareit& seké Helsingissa ettd Tampereel-
la. Tuntuu hienolta, kuinka Venlan vastuulaakarit Hel-
singissa ja Tampereella ovat aina paneutuneet asiaan
taysilla ja jaksaneet vastata kysymyksiin. Kun oman
lapsen henki on toisten kasissg, on hienoa, etta on
olemassa néin suurta ammattitaitoa ja osaamista.

Pitkan osastojakson jalkeen

Maaliskuussa 2019 Venla vihdoin kotiutui seitseman
kuukautta kesténeelté osastojaksolta. Tamén jakson
aikana Venla ehti kdyda kotona satunnaisilla paivélo-
milla ja muutamilla yhden yon lomilla, joista kuitenkin
suurimmasta osasta joutui kesken yon palata sairaa-
laan hengitysvaikeuksien vuoksi.

Pikkuhiljaa la&kkeet véhenivét ja vointi koheni.
Maaliskuussa 2019 kotiutuessaan Venla jaksoi kévell&
muutaman metrin ja kevaalla 2020 Venla oppi py6-
rdilemaéan ilman apupydrié ja jaksoikin pyorailld muu-
taman kilometrin. Nyt Venla on 4-vuotias vauhdikas
ja positiivinen energiapakkaus, joka on kiinnostunut
kaikesta ja kaikista. Venla on aloittanut paivékotiko-
keilun ja eristys on péasty purkamaan. Jollain ihmeen
kaupalla Venlalla on edelleen ndma luovuttajalta saa-
dut lis&solut, joiden tarkoitus oli vain antaa lisdaikaa
uutta siirtoa varteen. Joskus tapahtuu ihmeitd ja mei-
dén Venla on juuri sellainen. Ihme.o

Kuortinkartanon vuosi

Vuosi 2020 ja& varmasti mieliimme hyvin erilaisena vuotena koronapandemian vuoksi.

Korona on tehnyt tydstdmme vuoden aikana hyvin epévarmaa, ja 16.3. peruttiin kaikki
tapahtumat toistaiseksi. Kaikki tapahtui niin nopeasti, etta sitd ei voinut edes heti ymmar-
ta4 ja tunnetila oli kauhunsekainen, mité viel& voisikaan olla tulossa.

Olimme iloisia, kun paasimme kuitenkin kdynnistdmaan toimintaamme varovaises-
ti heindkuun alusta alkaen. Perinteistd kesgjuhlaa emme valitettavasti voineet kuiten-
kaan jarjestaa.

Toiminta jatkui muuten ldhes suunnitellusti lokakuun loppuun asti, ja vain lasten ja
nuorten viikonloppu peruttiin. Koronaepidemian jalleen voimistuttua marraskuussa
jouduimme perumaan myos viimeisen jouluisen perheviikonlopun.

Perinteiset, suositut joulunajan ruokailut yrityksille ja yhteisdille jaivat siten vain haa-
veeksi, silld koronaa oli nyt myds Mikkelin seudulla ja Pertunmaalla.

Olemme kuitenkin kiitollisia, etté kartanon toiminta on voinut jatkua edes osan ai-
kaa vuodesta ja olemme saaneet pysya terveind!

Kartanon henkilokunta
toivottaa joulun limpaod ja

valoa jokaiseen Rotiin sekd

Tuula Kurppa

Kuortinkartanon vastaava hoitaja hyvdd alkavaa vuotta!

1 2 KympinLapset



with

Teksti Maria Hakala Kuva Inka Liimatainen

MINA olen Maria, 15-vuotias sydvan sairastanut tyttd. Sain ensimmai-
sen leukemiadiagnoosini 2018 tammikuussa. Sain vasteen hoidoissani
nopeasti, mutta hoitojen lopputarkastuksissa helmikuussa 2020 selvisi, etta
leukemia on uusiutunut ja levinnyt keskushermostoon. Se tuntui niin epé-
onniselta, ja siksi halusin tehdé jotain uutta. Perustin Instagramiin tilin kayt-
tajatunnuksella leukemiawithmaria, jolla kerroin lahes kaiken sairastumises-
tani ja jaoin kuvia. Halusin saada tallennettua johonkin sairausaikani, silla
olin havennyt syopéa jo liian kauan. Toisena ajatuksenani oli mahdollinen
vertaistuen antaminen; mina itse kun en ensimmaisen leukemiajakson aika-

na loytanyt vertaistukea oikein mistaan. —— .
Leukemian uusiutumisen jalkeen minulle suunniteltiin ensin kantasolusiir- Fe 5

toa. Sen alkuhoidot aloitettiin, mutta reagoin niihin niin vahvasti, etté 1aa-
kérit tulivat tulokseen, etta en selvidisi kantasolusiirrosta. He paattivat, et-
ta minulle annettaisiin uudenlainen hoito, CAR-T-soluhoito. Olin seitsemas
suomalainen, joka sai kyseisen hoidon. CAR-T-soluhoitoa ei tehty omassa e
sairaalassani, TYKSiss&, vaan Uudessa lastensairaalassa Helsingissa.

Huhtikuussa 2020 solut keréttiin ja kesdkuussa paasin Uuteen lastensai-
raalaan hoitoon. Olin samassa sairaalahuoneessa noin kolme viikkoa put-
keen. Suunnitelmana oli olla kaksi viikkoa soluhoidon jalkeen sairaalassa ja
kaksi viikkoa seurannassa asunnossa sairaalan l&ahella. Soluhoito meni oi-
kein hyvin paria kuumetta (sytokiinimyrsky) lukuun ottamatta ja paasimme
kotiin heindkuun lopussa.

Siitd asti olen ollut infektioeristyksen takia paljon kotona. Koulun aloi-
tuksesta ei ole vield tarkkaa tietoa: ensin sanottiin syyskuu, sitten loka-
kuu, mutta kumpanakaan kuukautena se ei ole viel& onnistunut veriar-
vojen mataluuden takia.

Olen saanut paljon iloa sairaala-arkeen lasten-
ohjaajista, Sykerdn ja Sylvan tapahtumista ja tie-
tenkin omista ystavisténi ja perheesténi. Toivoi-
sin, ettei kukaan nuori, joka sairastaa syopaa,
tuntisi olevansa yksin, silla siltd minusta tuntui
usein ennen kuin aloin kdymaéan naissa infektio-
riskittdmissa tapahtumissa ja sain vertaistukea.

Muutama vuosi sitten olin tulossa Kympin
Lasten nuorten leirille Kuortinkartanoon, mut-
ta hoitoni oli juuri sellaisessa vaiheessa, et-
ten voinutkaan sitten osallistua. Toivottavasti
kuitenkin paasen pian tutustumaan Kuortin-
kartanon leireihin ja yhdistyksen tarjoamaan
vertaistukeen sekd muihin tapahtumiin. o




HALLITUKSEN KUULUMISIA

-

UUDET JASENET

MIKAEL LESKINEN

Olen espoolainen 71-vuotias neljan lapsen isé ja seit-
seman lapsenlapsen vaari. Saimme vaimoni Eevan
kanssa ensikosketuksen kymppiosastoon Lastenklini-
kalla kevaalla 2014, kun 4-vuotias tyttarentyttaremme
sairastui Wilmsiin. Tuumori oli ehtinyt kasvaa varsin
suureksi ja jouduttiin pian operoimaan.

Raskaat sytostaattihoidot, infektioriski ja eristysela-
ma4, suuren perheen tarvitsema tuki seka tietysti ty-
toén vanhempien ja oma huolemme tulevaisuudesta
tulivatkin varsin tutuksi pitkalti toista vuotta kesta-
neen hoitojakson sekd monta vuotta kestaneen tark-
kailujakson aikana. Hoito oli erittdin korkealaatuista
ja kaikeksi onneksi se tehosi niin, etta lapsi julistettiin
terveeksi.

Tapahtumat ja leirit Kuortinkartanossa ovat tuo-
neet vanhemmille ja sisaruksille sek& hoitojakson ai-
kana etté sen jélkeen erittdin tervetullutta lomaa ja
vaihtelua raskaasta arjesta. Samalla kaikki ovat saa-
neet térkedd vertaistukea sek& paljon uusia ystavia.
Me isovanhemmatkin olemme saaneet nauttia Kuor-
tinkartanon leireistd ja viikonlopuista, ja olemme ko-
keneet Kympin Lasten toiminnan vertaistukineen hy-
vin térkedksi ja arvokkaaksi. Tydelamataustani liittyy
organisaatioiden talouteen ja juridiikkaan. Toivotta-
vasti voin vuorostani auttaa Kympin Lasten toimintaa
omalla panoksellani yhdistyksen hallituksessa.
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JULIA HARJU

Olen 23-vuotias, nykyéan opintojeni perassa turku-
laistunut, alun alkaen kirkkonummelainen. Perhee-
seeni kuuluu poikaystava ja kaksi koiraa.

Kympin Lasten toimintaan paadyin tutustumaan
2008, kun silloin 4-vuotias pikkusiskoni sairastui leu-
kemiaan. Olin talldin itse 10-vuotias ala-astelainen,
joka joutui nopeasti siirtymaéan téysin uudenlaiseen
elamaan. Kympin Lasten kautta p&ésin mukaan syo-
pélasten ja sisarusten leiritoimintaan, jossa viihdyin-
kin aktiivisesti leirien "elékeikdén” saakka. Olen saanut
leireilté paljon varmasti elinikdisia ystavid, ja vertais-
tuki on ollut korvaamatonta.

Nyt ilokseni olen péassyt jatkamaan minulle tér-
keén toiminnan parissa hallituksessa ja tuomaan mu-
kaan myds nuorten ja sisarusten kokemuksia ja né-
kemyksia.




MIIA PAMILO

Olen 45-vuotias kahden pojan &iti Vantaalta. Nooa
on juuri kouluun palannut seiskaluokkalainen, Peetu
on neljannellé luokalla, ja itse palasin reilun vuoden
jélkeen takaisin tydeldmaan — opettelemme paluuta
normaaliin ihanaan arkeen Nooan sairastamisen vé-
rittdman ajanjakson jalkeen.

Ensimmadisen kerran Nooa sairastui ALL-leukemiaan
ensimmaisen luokan kevattalvella. Keskiriskin hoidot

etenivat suunnitellusti ja Nooa péési alkuhoidoista,
aloitti koulun, sai katetrin pois ja palasi jadkiekon pariin.

Kaikki meni kuin elokuvissa. Kaksi vuotta hoitojen
lopetuksesta, kuudennen luokan syksylla, kaikki kui-
tenkin muuttui hetkessa. Tauti oli palannut. Syyskuus-
sa 2019 aloitimme uuden kierroksen ja Nooa sai kan-
tasolusiirron tammikuussa 2020.

Naiden viiden vuoden aikana olemme paasseet
tutustumaan Lastenklinikkaan, Kolmiosairaalaan ja
Uuteen lastensairaalaan, jonka kuoppaa kaivettaes-
sa katselin Lastenklinikan ikkunasta ja ajattelin "tuon-
ne ei koskaan”.

Sairaalavuosista on matkaan kuitenkin jaanyt usei-
ta ystavia. Samoin Kympin Lapset ovat kulkeneet
mukanamme kaikki némé vuodet perheleirien ja
-viikonloppujen muodossa tuoden liséa ystavia elé-
maamme. Vertaistuki niin lapsille kuin minulle &itin&
on ollut iso voimavara — samoin Kuortinkartano, jon-
ne on aina ihana mennd. Etenkin ajanjaksoina, kun
muualle ei ole ollut edes lupa menné.

Uuteen vuoteen suuntaamme nauttien jokaises-
ta hetkesté kaikkien ollessa terveind. Omalta osaltani
Kympin Lasten toimintaan mukaan tuleminen siirtyi
vuodella, mutta juuri nyt on hyva aika antaa omaa ai-
kaa yhdistykselle, jolta olemme itse saaneet &éretto-
man paljon. Monta kokemusta enemman elettynd ja
toivottavasti niistd my6s jotain oppineena.

Pesulapalvelut

@y &iuapeau <A4b

Ormuspellontie 13
00700 HELSINKI
Tel:+358 20 794 0950
Fax:+358 20 794 0951
laivapesu@laivapesu.fi
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Rauhallista joulua ja
hyvdd uutta vuotta!





