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ERITYINEN: TEHTAVA

Autamme loytamaan vaylan tyohon ja
hyvaan elamaan. Rohkea tyoyhteisom-
me toteuttaa erityista tehtavaamme
suurella sydamella - joka paiva.
Meidan maailma on monenlaisten

0saajien maailmal!

Katso tarinat: luovi.fi/erityinentehtava

AMMATTIOPISTO

Pesulapalvelut

@y &ivapeou <4l

Ormuspeliontie 13
00700 HELSINKI
Tel:4+358 20 794 0950
Fax:+358 20 794 0951
laivapesu@laivapesu.fi



KympinLapset
HYKSin lapsisyopapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry

Tyota lapsisyopapotilaiden hyvaksi

Kympin Lapset on perustettu vuonna 1982 ja sen pidmadrind on parantaa
HYKS:in Lasten ja nuorten sairaalan, nykyisin Helsingin Uuden lastensai-
raalan, Taika-osastolla hoidettavien lapsisyopéapotilaiden hoito-olosuhteita
seka tukea lasten kuntoutusta ja kehitysta.

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia kuin
muitakin laheisia. Siksi tydssimme korostuu perhekeskeisyys: annamme
tukea ja tietoa lasten syOpésairauksista, jarjestimme yhteisia tapahtumia ja
tilaisuuksia sekd autamme perheiti arjen ongelmien ratkaisuissa.

Yhdistyksessi on jasenid runsaat 1500, joista noin puolet on kokenut per-
heessdin lapsen syopdsairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisy6pépotilaiden vanhemmat ja

ystavit ry, joka vuodesta 2008 kiyttid lyhyempaa nimed Kympin Lapset.
Yhdistyksen lehti KympinLapset ilmestyy vahintdan kaksi kertaa vuodessa.

www.kympinlapset.fi

Yhdistyksen postiosoite
Kympin Lapset

Kuortinkartano

Vanhatie 160, 19410 Kuortti
www.kympinlapset.fi

Pankkitilit
Nordea FI14 2219 1800005291
OP  FI6I 5720 9940 0094 58

Hallitus

Puheenjohtaja

Janina Mantymaa

Riihimaki

050 543 5454
janina.mantymaa@kympinlapset.fi

Varapuheenjohtaja

Tikka Kallio

Helsinki

040901 1586
ilkka.kallio@kympinlapset.fi

Rahastonhoitaja

Mikael Leskinen

Espoo

040 060 1038
mikael.leskinen@kympinlapset.fi

Muut varsinaiset jasenet
Hanna-Mari Bennick

Helsinki

040 554 3003
hanna-mari.bennick@kympinlapset.fi

Julia Harju

Turku

040761 8616
julia.harju@kympinlapset.fi

Katja Isotalo

Espoo

040 040 8666
katja.isotalo@kympinlapset.fi

Riikka Martikainen

Kirkkonummi

040 520 5421
riikka.martikainen@kympinlapset.fi

Monika Metsélinna

Espoo

040 761 6946
monika.metsalinna@kympinlapset.fi

Miia Pamilo

Vantaa

040 560 6505
miia.pamilo@kympinlapset.fi
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Janina Mantymaa

iistaina 11.5. aamulla istuin tyotietokoneeni darelld

ja luin tyonantajani viestid, jossa todettiin kotikau-

punkini tarjoavan omille tyontekijoilleen korona-
rokotuksen ty6terveyshuollon kautta. Hetked myo-
hemmin klikkasin itseni sisille koronarokotusten
varauspalveluun ja valitsin oman ikiryhmani. Ensin
tunsin oloni hyvin onnekkaaksi, mutta hyvin pian
aloin jo epailld, mahtoiko onneni takana olla jonkin-
lainen epihuomiossa tekemani virhe tai jopa huijaus.
Tuijotin tietokoneen ruudulla nakyvii paivimaaraa
ja kellonaikaa: "Koronarokotus 11.5.2021 klo 12.50”.
Samalle pdiville ja muutaman tunnin padhin! Roko-
tuspisteelld sain kuitenkin kuulla saaneeni aivan sdin-
tojen ja ohjeiden mukaisesti peruutusajan. Hoitajat
olivat vain tyytyviisid ja kiittelevit, ettei aikoja jaanyt
kiyttimattd ja rokotteita mennyt hukkaan.

Kuten monet muutkin omissa kuplissaan, niin
my06s mind iloitsin saamastani rokotteesta ja lihetin
ystavilleni selfie-kuvia rokotuksen saaneesta itsestani
ja laastaroidusta olkapiddstini. "Kohta ndhddan ja hala-
taan!” — viestit lenndhtelivit etiyhteyden paissa ole-
ville liheisilleni ja toivat mieleeni yhi lahemmaksi péi-
vin, jolloin voimme tavata toisiamme ilman turvava-
lejé ja suurella joukolla tai matkustaa naapurikaupun-
kia kauemmaksi.

Koronarokotteen kehittdminen on ollut tiedemaa-

ilman taidonnéyte. Se on vaatinut nopeutettua tut-

Puheenjohtajan

PALSTA

kimus- ja myyntiprosessin lipikdyntid unohtamatta
laatu- ja turvallisuuskriteereitd. Viranomaiset ovat
arvioineet, ettd tutkimuksin osoitettu ndytto rokotteen
hyodyista on merkittava verrattuna mahdollisiin hait-
toihin. Tutkijoiden ja rokotteen kehittdjien tehtavana
on ollut mahdollistaa meidéin kaikkien palaaminen
tavalliseen arkeen ja elimiin, ja nyt on meidin vuo-
romme olla saattamassa heidin tyonsi valmiiksi tarjoi-
lemalla olkapiitimme rokotteelle. Viruksen leviami-
nen on painettava alas, ja ainoa keino sithen on rokot-
teen ottaminen seka sitd kautta tarpeeksi suuren roko-
tekattavuuden saavuttaminen.

Tarkeintd on nihdi jokaisen oma vastuu lauma-
suojan saavuttamiseksi. Rokotteen ottamalla voimme
ennen pitkdd mahdollistaa turvallisen litkkumisen
oman kuplansa ulkopuolella my6s niille lapsille, nuo-
rille, aikuisille ja vanhuksille, jotka eivit terveydenti-
lastaan johtuen voi ottaa koronarokotetta. Téllaisessa
tilanteessa ovat mm. syGpdin sairastuneet lapset ja
nuoret, joiden tilanne on ilman vaarallista virustakin
pelottava ja ahdistava heille itselleen ja heidén ldheisil-
leen. Ottamalla rokotteen luot turvaa ja tulevaisuutta
myo6s heikommassa asemassa oleville. Rokotteen otta-
matta jattiminen on taas mielesténi itsekéstd ja vas-
tuutonta. Mina luotan tutkijoihin, virkamiehiin ja tie-
teellisin keinoin koeteltuun tietoon. Uskon myos, ettd
yhteiskuntamme kokonaisuudessaan toimii jasentensa
parhaaksi ja pyrkii edesauttamaan terveellist ja turval-
lista tulevaisuutta kaikille.

Keskiviikkona 12.5. tyokaverini lahetti viestin ja
kysyi, olinko hengissi ja sanoi epiilevinsi eilisessd
kuvassa nikyvin typerin onnellisen virneen jo vahin-
taankin hdvinneen kasvoiltani. Vastasin lyhyesti otta-
malla kuvan itsestdni ja aristavasta olkapaastani ilman
laastaria, mutta edelleen se sama onnellisen autuas
hymy kasvoillani: "Than parasta! Kdy sindkin!”

KympinLapset 5
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Takana on pitkd,
ansiokkaasti hoidettu
tyoura Kuortinkartanossa.
Nyt leppoisat elikepdivit
avautuvat edessd.
Kuortinkartanon vastaavana
hoitajana vuodesta 1987 asti
toimineen Tuula Kurpan
muistot menneiltd vuosilta
ovat lampimid ja niitd

on paljon.



Teksti Hanna-Mari Bennick
Kuvat Miiro Varjus ja
Tuulan kuva-arkisto

uulan tyoura alkoi jo 15-vuotiaana, jolloin hin

oli kesitoissd kylakaupassa ja myyjind kahdessa

eri myymaldautossa. Seuraavina vuosina tyokoke-
musta kertyi kahvila-ravintolasta ja pitopalvelun apu-
laisen tehtédvista.

Toiden viliin mahtui my6s opiskelua, ja Heinolan
kauppaoppilaitoksesta merkantiksi valmistumisen jal-
keen Tuula teki ty6ta toimisto- ja kirjanpitotehtivissa
noin 10 vuotta. Myohemmin Tuula opiskeli vield liike-
taloudellista ajattelua, markkinointia, henkilostohal-

lintoa ja esiintymistaitoja Jarvenpaan liikeopistossa.

Ty6ura Kuortinkartanossa alkoi 1.2.1987

Marraskuussa 1986 Kuortinkartanoon haettiin vas-
taavaa hoitajaa. Tuula huomasi lehdessi ilmoituksen,
kiinnostui siitd ja soitti silloiselle vastaava hoitaja Lilja
Palovaaralle, joka kehotti Tuulaa hakemaan paikkaa.

”Uskaltauduin hakemaan, silla olin aina halunnut
tehdd myos sosiaalista ty6ti ja olla lisnd ihmisten eri-
laisissa kohtaloissa jollakin tavalla. Mietin, ett tissd
tyGssd voisin ehkd yhdistad niitd, silld pelkka bisnes-
ajattelu tuntui vieraalta”, Tuula kertoo. Tuula tuli vali-
tuksi tehtdvdan kahden haastattelukerran jilkeen.

Lilja Palovaara oli siirtynyt jo uusiin tehtéiviin
Helsinkiin Tuulan aloittaessa tyot Kuortinkarta-
nossa. Perehdytys kesti vain yhden sunnuntai-ilta-
péivén, jolloin Tuula sai Liljalta opastuksen tyohon.
Vaikka perehdytys oli lyhyt, Tuula sai tukea tychonsa
monelta henkil6lta.

Vuosien varrella Tuula on myos valokuvannut Kuortinkartanoa satoja kertoja.

Tukea tyohén monelta taholta
haastavimpina alkuaikoina

“Tukenani olivat silloin kartanossa keittdja Anita Hyt-
tinen sekd talonmies Lenni Vekkeli. Lennille talo oli
tuttu jo vanhainkodin ajoilta, hin tiesi paljon ja hin
perehdytti minua kiinteisto6n ja kaikkeen, mikai siithen
liittyi. Lenni tiesi paljon my6s eméantien hommista ja
avusti tarvittaessa.”

Tarked tukihenkil6 Tuulalle tyon alkutaipaleella oli
myo6s Kympin Lasten silloinen puheenjohtaja Reijo
Parantainen, jolle Tuula soitti asioiden tuntuessa liian
raskailta.

”Olihan ensimmadinen vuosi varsin haastava ja hen-
kisesti raskas. Rahaa ei juurikaan ollut toiminnan
kehittimiseen ja sairaiden lasten kohtalot ja menetyk-
set puhuttelivat minua paljon”, Tuula muistelee.

Nikyma tyostd alkoi pikkuhiljaa selvitd, ja pian
Tuulan tyokaverina aloitti keitt4ja Eila Pasanen.
”Eilasta tuli minulle pitkiaikaisin yhteistyokumppani,
teimme yhdessa t6itd yli 30 vuotta.”

Alkuvuosina isoja remontteja ja
positiivista julkisuutta

Syksylld 1987 alkoi mittava remontti kartanon ala-
kerrassa. Betonipunkkeria muistuttavasta alakerrasta
rakennettiin toimiva tila. Alakertaan valmistui kaksi
saunaa, joista toinen on puilla limmitettdva iso sauna

ja toinen pieni sahkésauna. Lisaksi valmistui takka-
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Tuulan tyouraan mahtuu limpimid muistoja kasapdin. "Olen saanut tehdi tyétd, joka on antanut
minulle niin paljon.”

huone, askarteluhuone, henkilokunnan huone ja peli-
tiloja.

Alakerrassa oleva iso leivintupa ja sielld oleva van-
hainkodin aikainen uuni séilytettiin ja otettiin uudel-
leen kiyttoon. Kartanon limpuista tulikin suosittuja, ja
asiakkaat ostivat leipid my6s mukaansa.

"Alkuvuosina olimme paljon julkisuudessa, leh-
disto oli kiinnostunut tyéstimme ja kirjoitti mielel-
ld4n lapsisyopapotilaista ja Kuortinkartanosta padosin
myonteisid kirjoituksia”, Tuula sanoo. Lahjoituksia
tuli alkuvuosina my6s paljon. Tuula jatkaa: "Oli hie-
noa huomata, miten timi talo otettiin omaksi ja halut-
tiin tukea ty6tamme tailld. Lahjoituksilla olikin silloin

suuri merkitys toiminnan kehittamisessa.”

Viiden tahden hotelli

Tuulan mielestd palkitsevinta on ollut tyytyviiset vie-
raat ja asiakkaat, jotka haluavat palata kartanoon yhi
uudelleen ja uudelleen. "Lapsilta ja nuorilta olen kuul-
lut, ettd timi on heidin toinen kotinsa, tinne on aina
niin kiva palata. Muutenkin lapset ovat valloittavia.”

Tuula muistaa erdin kerran, kun yksi pikkupoika hyp-

8 KympinLapset

pasi hinen kaulaansa ja sanoi, ettd ’ei ole nihty pitkdin
aikaan’

Hienoja hetkia Tuula on saanut kokea myos leiri-
koululaisten kanssa. “Palaute on auttanut jaksamaan.
Yksi oppilas piirsi palautteeseen *****tdhted ja sanoi:
’tdmd on viiden tahden hotelli”

Haastavinta puolestaan on Tuulan mukaan ollut
tyon kausiluontoisuus. “Kesaaika ja syksy ovat kiirei-
sid, tyotd on paljon. Lisaksi heindkuussa on jarjestetty
perinteinen Kuortinkartanon kesdjuhla, joka vuo-
teen 2001 jarjestettiin Kuortinkartanon grilli-iltamat
-nimelld. Tdmén ison juhlan valmistelu muun tyon
ohessa on vaatinut voimia.”

Haasteita toiminnan pydrittimiseen on tuo-
nut myos lahes jokavuotiset pienemmit tai isom-
mat remontoinnit kartanon sisitiloissa. Vuonna 1987
remontoitiin alakerta ja nyt vuonna 2021 uusitaan kar-
tanon peltikatto.

”Voin sanoa, ettd olen nihnyt kartanon muutoksen
alakerrasta kattoon asti. Tastd on hyvi jatkaa, mutta
jatkossakin ty6td timéan hienon rakennuksen yllapi-
dossa riittad”, Tuula toteaa.



Kuortinkartano on
Kympin Lasten toiminnan sydén

Kuortinkartanolla on erittdin suuri merkitys Kympin
Lasten toiminnassa. Tuulan mukaan on tirkeii, etti
toimintaa kehitetdan ja muokataan tarpeiden mukai-
sesti ja ettd erilaisissa elimin tilanteissa olevat perheet
paidsevit mukaan. Tapahtumakalenterista 16ytyykin
hyvin monipuolista toimintaa eri ryhmille.

Nyt, kun toiminta on ollut keskeytyneena koro-
napandemian vuoksi, on monilla jo kova ikédva paasta
tapaamaan vertaisia, nauttimaan kartanon leppoisasta
ilmapiirista ja tietenkin hyvésta taysihoidosta.

“Minulle ja koko henkilokunnalle on tima korona-
aika ollut raskasta. Emme ole voineet toimia normaa-
listi yli vuoteen. Meidin kaikkien suurin toiveemme

on, ettd padstdisiin palaamaan pian normaaliin.”

Kesajuhlilla tavataan!

Lampimid muistoja Tuulan tyouralta on kasapdin.
"Monet ihanat muistot liittyvit juhlahetkiin, kuten
grilli-iltamiin, keséjuhliin ja hidjuhliin, mutta myos
ihan tavalliseen kartanon arkeen ja ty6hon. Hauskoja
muistoja on my6s henkilokunnan kanssa vietetyista
yhteisista hetkistd. Olen saanut tehda ty6td, joka on
antanut minulle niin paljon”, Tuula kertoo.

Tuula jdi kaipaamaan kaikkia, joiden kanssa on
ndiden vuosikymmenien aikana saanut tutustua ja
ystavystyd. “Kaipaamaan jdan myos titd komeaa kar-
tanorakennusta, jonka pihaan olen saanut monia
tuhansia kertoja kaartaa. Kuortinkartano pysyy aina
syddmessani.”

“Haluan kiittid mahtavia tyokavereitani, jotka
olitte vuosikymmenii kanssani, seki teitd kaikkia,
jotka tulitte aina, kun apua tarvitsin. Olette olleet tuke-
nani, ilman teité en olisi onnistunut! Kiitin my®&s teitd,
joiden kanssa olen taalld yhteistyotd tehnyt naiden
vuosikymmenien aikana. Tavataan taas Kuortinkarta-

nossa, vaikkapa kesajuhlilla!”

Elakkeella luvassa luontoa ja lastenlapsia

Suuria suunnitelmia tai aikatauluja elikepéivien viet-

toon Tuula ei ole tehnyt. "Haluan antaa nyt aikaa itsel-

leni ja ldheisilleni. Liikkua paljon luonnossa, retkeilld
ja matkustella. Haluan tehda niitd asioita, mitd en ole
ennittinyt tydelimassa ollessani tehda.”

Ainakin lastenlapset tulevat saamaan nyt aikaa
enemmin: ~Meilld on viisi ihanaa lastenlasta. Heistd
yksi jo sanoikin: "kun sind mummo jait elikkeelle, niin
sittenhdn me voidaan olla mummolassa enemmin’
T4ama on tarjous, josta en voi kieltdytyd, silla lastenlas-
ten kanssa vietetty aika on ihan parasta!”

Seuraajakseen valitun Jaana Vekkelin Tuula
toivottaa limpimisti tervetulleeksi Kuortinkartanoon.

% bee Aol
"Jiin kaipaamaan kaikkia, joiden kanssa olen
ndiden vuosikymmenien aikana tutustunut ja
ystivystynyt.”

B L
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"Nyt minusta tuntuu,
minusta tuntuu,
ettd on aika tehda
kunnollinen hauska
huviretki jonnekin.
Evaskori mukana.”
-Muumimamma

Reiluun 34 vuoteen mahtuu paljon. Kartanon kunnostusta, keséjuhlia, leirejd, lomia ja
kursseja. Vieraina perheitd, sairaalan henkilokuntaa, paikallisia toimijoita ja vaihtuvia hal-
lituksen jasenia.

Tuula on kohdannut meisti lihes kaikki ja jattinyt pysyvin jiljen meihin jokaiseen

omalla avoimella ja iloisella luonteellaan. Han on vilittdvi ja ottaa avosylin vastaan lampi-
main halaukseen. Hersyviin nauruun on helppo tarttua! Kympin Lapsille Tuula on arvo-
kas tyontekiji, joka on aina ajatellut yhdistyksen parasta, kehittinyt ja ideoinut. Olemme
kaikki aina saaneet nauttia Tuulan limpimasti huolenpidosta, sydamellisyydesta ja ysta-
vyydesta.

Kiitos Tuula arvokkaasta tydpanoksestasi. Pysyt aina sydimissimme! Elakejuhlia
vietimme kesin lopulla tai alkusyksysta, kun koronarajoitukset sen mahdollistavat.

Tuulalle naurun tayteisid ja lempeiti elikevuosia toivottaen
Kympin Lasten hallitus ja yhdistyksen jisenet

I 0 KympinLapset



Teksti Julia Harju
Kuva Sanni Tikkanen

NUORET MUKANA

toiminnan kehittamisessa

Kevian aikana lasten ja nuorten toiminnasta vastaavat
hallituksen jasenet Julia Harju, Monika Metsilinna ja
Riikka Martikainen kokoustivat yhdessd Kympin
Lasten isostoiminnassa mukana olevien nuorten
kanssa toiminnan kehittimisestd. Tapaaminen toteutui
Teams-sovelluksen vilitykselld ja samalla isoset
saivat tilata kokouspurtavaa yhdistyksen lahjoittamilla
Wolt-lahjakorteilla.

Yhdessé nuorten kanssa ideoitiin uusia toimin-
tamuotoja ja tapahtumia lapsille ja nuorille. Nuo-
ret suunnittelivat esimerkiksi ulkoilupaivii, erilaisia
tapahtumapaivii ja rentoa yhdessioloa lapsille ja nuo-
rille olohuonetoiminnan muodossa. Yhteinen pdiva
sujui rennoissa ja mukavissa tunnelmissa seka samalla
kuulumisia vaihdellen.

-

Ideoita lahdettiin heti tydstimain ja ensimmai-
send saatiinkin aikaan nuorille suunnattu heindkuinen
ulkoilupaivi Liesjirven kansallispuistossa. Lisdksi syk-
sylld jarjestetdan erilaisia tapahtumapdivid ja nuorten
ehdottamaa olohuonetoimintaa kehitelldin edelleen.

Olohuonetoiminta siséltdisi lahitapaamisia korona-
tilanteen niin salliessa seka tapaamisia etayhteyksilla.
Mukavan ja rennon yhdessiolon lisiksi tapaamisissa
voidaan vaikka pelata pelejd yhdessd jne. Olohuone-
toimintaa tyGstetddn edelleen isosten kanssa ja tavoit-
teena on toimintamuoto, joka on lasten ja nuorten toi-

veiden mukaista.

KympinLapset



Elettiin talvea 2001,
asuimme maalla, pienelld
paikkakunnalla. Tuolloin
perheeseemme kuului isd,
diti, 6-vuotias Iiro, 4-vuotias

Veera ja 1-vuotias Elisa.

Teksti Pia Westerlund
Kuvat Elisa Westerlund

Kalle on 15-vuotias nuorimies, jonka tulevaisuuden
suunnitelmissa on poliisin ura. Kuvassa on mukana myés Kallen
koira Bella.

eeralla oli valilld pientd kuumetta, sitten taas ei ja titd vaihtelua jat-

kui jonkin aikaa. Aitini tiesin, ettd jokin vaivaa tyttdd. Olin yhteydessi

ladkariin ja minulle kerrottiin, ettd pitisi tulla lisaksi vield jokin
muu oire. Yhtena viikonloppuna Veeralla oli sitten pienté yskaa ja
menimme pdivystykseen Lappeenrantaan. TytOstd otettiin verikokeet, ja
arvot heittelivit reilusti. Pdivystyksestd meitd ohjeistettiin menemiin seu-
raavana pdivind omaan terveyskeskukseen, jossa mahdollisesti otettaisiin

uusi verikoe.

Terveyskeskuksesta keskussairaalan kautta Lastenklinikalle

Niin sitten teimme ja maanantain olimme terveyskeskuksessa. Iltapaivalla
saimme laboratoriovastaukset, jotka eivit tietenkdan yhdessa yossi olleet
parempaan suuntaan muuttuneet. Meidan piti lihted keskussairaalaan, jossa
meitd kuulemma jo odotettiin. Lisdd kokeita ja Veera otettiin osastolle. Illalla
kahdeksan aikaan lddkiri tuli kertomaan, ettd perna on suurentunut ja Veera

siirretdan Helsinkiin jatkotutkimuksiin. Koska Veeran kunto oli suht hyva,
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lahdimme saman tien taksilla matkaan Helsinkiin Las-
tenklinikalle.

Saavuimme Lastenklinikalle hyvin my6héin ja
odotimme visyneina ladkirid, kunnes yhden aikaan
yolld saimme kuulla ladkarilts, ettd Veeralla epailtiin
olevan leukemia. Endi ei mikéddn tuntunutkaan loo-
giselta, ja mahdolliset ratkaisut havisivit mielestani.
Tajusin, ettd on enai kaksi vaihtoehtoa: Veera joko sel-
vidd tasta tai sitten ei. Veera sai oman huoneen ja mini
sain patjan lattialle, ettei onneksi tarvinnut keskelld

yotd lihted etsimdan majoitusta. Y6 meni itkiessa.

Paljon vastauksia juuri oikeaan aikaan

Aamulla lddkiri kertoi, ettd Veeralta otetaan luuydin-
ndyte, josta leukemia varmistetaan. Samalla asennettiin
keskuslaskimokatetri, jolla lidkitys ja
nesteytys saadaan helposti hoidettua.

Veeran huoneessa oli TV ja sielld oli
menossa Arto Nybergin ohjelma, jossa
kerrottiin, ettd Kansainvilinen lasten
sy6van pdiva oli tulossa. Ohjelmassa oli
haastateltavana Lastenklinikan syopa-
osaston ylilddkari Ulla Pihkala. Haastat-
telun myota selvisi, ettd hoito kestdd 2,5
vuotta, kolme neljastd selviad, leukemia
on yleisin lasten sy6p4 ja noin 150 lasta ai
vuodessa sairastuu syopddn. Sain paljon
vastauksia juuri oikeaan aikaan. Mietin,
ettd olemme Lastenklinikan osasto 10:114, joka oli aikai-
semmin niin etdinen ja nyt se onkin meidin arkea. Kos-
kaan ei voi tietdd mitd huominen tuo tullessaan.

Veera oli ujo ja hiljainen tyttd ja sairaalassa toimin
hinen didnenain, Veera kun ei itse vastannut hoitohenki-
l6kunnan kysymyksiin. Letitin Veeran pitkit hiukset ja
leikattiin letit talteen, kun hiukset alkoivat irrota.

Jossain vaiheessa hoidon aikana iski joku bakteeri, ja
mikain ei tuntunut auttavan. Pulssi oli huima, samoin
tulehdusarvot korkealla, morfiinia meni tipassa ja pieni
tyttoni vain makasi singyssa liitkkumatta. Padsséni ris-
teili vaikka miti ajatuksia, ja silloin sairaalapastori ilmes-
tyi huoneeseen. Ajattelin, etti ei ole totta. Onko minulle
jatetty jotain kertomatta, onko tima nyt tdssi? Kunpa
olisin silloin tiennyt, ettd sairaalapastori tuli esittdyty-
méén ja kertoi olevansa saatavilla, mikéli kaipaan keskus-

teluapua.

Teen sen,
mika minun

tehtavanion

ja niin hyvin
kuin pystyn
eli olemalla

i ja lasna.

Antibiootit alkoivat purra ja Veera piristyi. Kun pdi-
simme ensimmaistd kertaa ulkona kdymain, se oli onnen
hetki. Veera jaksoi sairaalan pihalle ja pyysi sitten padsta

takaisin sisddn — sairaus ja vuodelepo oli vienyt voimat.

Tukea usealta taholta

Selasin Hesaria ja katsoin vuokra-asuntoja, silld miten
me lasten kanssa muuten saataisiin 2,5 vuotta jarjesty-
méin. Sain kuitenkin apua sairaalan kautta, mm. majoi-
tusmahdollisuuden Kympin Lasten asuntola Messisessd
ja myohemmin saimme Sylvan perheasunnon, johon
my0s ditini ja muut lapseni tulivat. Vuorottelimme itini
kanssa sairaalassa. Veera halusi minut aina aamulla ja
illalla luokseen ja mummo sai olla paivélld tuuraamassa,
jotta pystyin olemaan silloin kahden muun lapseni
kanssa. Sain my0s keskusteluapua.

Ensimmaiselld hoitojaksolla meni
kaksi kuukautta, kunnes paasimme
ensimmaistd kertaa kdymédin kotona.
Kaikki ladkitykset hoidettiin Lastenkli-
nikalla, joten olimme sielld usein viikko
ja myShemmin péivé kerrallaan. Vee-
ralle vaihdettiin katetri ihonalaiseen kes-
kuslaskimoporttiin, joka jouduttiin vaih-
tamaan kerran heti alussa, kun sitei-
den alta huomasin, etti iho ei ollut kun-
nolla mennyt umpeen. Tamin jilkeen se
toimi hyvin.

Luotin sairaalan henkilokuntaan. Ajattelin, ettd mind
en tiedd tuosta mitdén ja jokainen lapsi on yksild, jokai-
nen sairaus on omanlaisensa. Kotona karsimme aluksi
kavereiden vierailuja ja kdsienpesu tehtiin aina kotiin tul-
taessa. Synttareitd jirjestimme ulkona, pulkkamiessi,
kodalla makkaroita grillaten jne. Hoidot menivit hyvin
ja laakitys sujui 2,5 vuoden hoito-ohjelman mukaisesti
jaloppui juuri ennen koulun alkua. Koulussa Veera kaa-
tui heti ensimmaisend paivand, jolloin kisivarteen tuli
murtumat ja kisi laitettiin kipsiin. Ajattelin, ovatko hoi-
dot haurastuttaneet luuston, mutta murtumat eivat kuu-
lemma johtuneet ladkityksesta.

Toiveikkaana eteenpdin. 17 vuotta kestinyt pari-
suhteemme mieheni kanssa kuitenkin paittyi hoitojen
aikana ja muutin lasten kanssa uuteen kotiin 2002. Myo6-
hemmin tapasin uuden miehen ja vuonna 2005 perhee-

seemme syntyi poika, Kalle.
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Parhaansa kun tekee,

Kesin 2009 tapahtumia

Kesilld 2009 odotimme Veeran hoitojen piittymisen
S-vuotispdivid, ja kaikki oli mennyt loppujen lopuksi
hyvin. Kalle oli tuolloin 3,5-vuotias. Hinelld alkoi olla
jalkakipuja. Kalle saattoi kesken leikin pihalla sanoa, ettd
jalkoja koskee, ei voi kdvella tai han herasi yolld jalkasar-
kyyn. Vein pojan ladkariin, eivét kuitenkaan osanneet
sanoa mitdan, jalat kuvattiinkin, mutta ei mitaan. Valilla
oli hyvid paivid, kunnes taas kipuja. Uudestaan lddka-
riin ja talld kertaa rontgenlddkari kieltaytyi kuvaamasta
toisen laakarin lahetteestd huolimatta, koska vasta oli
kuvattu. Tamén jilkeen lihete keskussairaalaan. Isd vei,
kun olin toissd. Mei-
nasivat ottaa veriko-
v o veu keen, mutta Kalle oli
niin se riittaa - ollut itkuinen ja jatti-
vat sitten ottamatta.

Sisaruksien huoli Kallesta

Muut lapset tulivat my6s kdymain sairaalassa. He oli-
vat nyt jo sen ikdisid, ettd ymmarsivit miten vakavasta
asiasta on kyse. Iltasella nukkumaan mennessi muis-
tan tyttojen itkeneen ja kysyneen kuoleeko Kalle. Tédhin
vastasin, ettd Veera hoidettiin hyvin ja Kalle saa saman,
hyvin hoidon ja meidan ei tarvitse siitd huolehtia. Talla
kertaa pddsimme sairaalasta kotiin kdymain jo kolmen
viikon kuluttua. Keskussairaalassa pystyttiin antamaan
osa laakkeistd, mika helpotti suuresti, koska yhden pis-
toksen takia meidin ei tarvinnut matkata 250 km suun-
taansa ja kayttaa sithen koko paiva.

En kertonut Veeralle enki Kallelle siti, kuinka vaka-
vasta sairaudesta on kyse tai muitakaan yksityiskohtia.
Ajattelin, ettd lapsen ei pidi tuntea olevansa erilainen
tai ettd hinessid on jotakin “vikaa”, kun ei saa tehda sitd

valilla se paras on tai tati. Selitin kauppa- ja kylireissujen valiin jattimi-
vain vahan ja joskus

vahan enemman.

Laittoivat jalan var- sen silld, ettd emme nyt halua muilta ihmisiltd nuhaa ja

muuden vuoksi kip- yskaa tai muita tarttuvia tauteja.

siin nivusista varpai- Sairaalajaksoista ja -hoidoista oli my6s tehty videoita

siin.

Viikon jilkeen kipsi poistettiin ja kotona seuraavana
yoni taas itkua toisen kipedn jalan vuoksi. Onneksi ld4-
kiri oli sanonut, ettd soitto hdnelle mikili kipu jatkuu,
silld lapsi ei jatd liitkkumatta, vaan jotain sielld on. Soitin
ladkirille, ja hin pyysi tulemaan Kallen kanssa keskus-
sairaalaan. Otettiin verikokeet ja Kalle siirrettiin osas-
tolle. Pdivi oli perjantai, heindkuussa 2009. Laakari ker-
toi veriarvojen olevan pielessi. Silloin jo tiesin, miti se
tarkoittaa. Talld kertaa ldakari tiesi kertoa, ettd epdil-
ld4n leukemiaa. Viikonloppuna Kallea nesteytettiin ja
maanantaiaamuna hinet siirrettiin Lastenklinikalle hoi-
toon. Ehdin nyt pakata. Tiesin miti odottaa, tiesin missd
majoittua, miten hoito tapahtuu, vanhempien kahvihuo-
neen ym. Ajattelin meidin elimdmme olevan seuraavat
2,5 vuotta taas ohjelmoitu.

Kallen leukemia kuului matalan riskin ryhmaéén, ja
hoidot alkoivat samoin kuten Veerallakin. Samana pai-
vini katetrin laiton jilkeen vein Kallen illalla suihkuun
ja piuha tarttui kiinni johonkin ja katetri irtosi. Kylla
saikdytti, nostin pojan syliin ja painoin pyyhkeelld rin-
taa. Sain halytettyd apua. Onneksi vuoto tyrehtyi saman

tien, ja Kallelle asennettiin uusi katetri.

I ll' KympinLapset

ja kirjoja, joita Kalle katsoi mielelldan, silld niissa vai-
keita asioita avattiin hiukan enemman. Téman huoma-
sin, kun hin kerran sanoi minulle, ettd hankin olisi voi-
nut kuolla silloin 3-vuotiaana, kun joutui sairaalaan.
Kallen hoidot sujuivat hyvin, ainoastaan kerran
nukutuksessa ilmeni jokin allerginen reaktio, lisiksi Kal-
len verensokerit laskivat helposti my6s yolla. Toki sy6-
minen oli hankalaa, ja hin s6i todella huonosti. Itse
olin aloittanut yrittdjina ja jain kotiin hoitamaan poi-
kaa. My®s taloudellinen tilanteemme asuntolainoineen
aiheutti tuolloin monenlaista huolta ja murhetta. Erdalla
Kallen sairaalakdynnilld ladkéri lopuksi kysyi minulta,
ettd miten mind itse jaksan. En voinut pidattia itkua,
silld hetkelld tuntui siltd, ettd nyt ei tarvitse esittad vah-
vaa. Sainkin sitten ajan psykiatriselle sairaanhoitajalle
seka sairaalan sosiaalityontekijalle. Oli helpottavaa kes-
kustella asioista seka saada konkreettisia neuvoja talous-

tilanteeseen.

Vanhempainyhdistyksisti vertaistukea

Liityin jo alussa Kympin Lapsiin ja Sylvaan seka pai-
kalliseen Unikkokerhoon. Kdavimme vanhempain kah-

veilla, Kuortinkartanossa ja Sylvan tapahtumissa. Toi-



min muutaman vuoden
myd6s Sylvan hallituksessa.
Huomasin itse, miten vai-
keaa ihmisten on kohdata
syOpdd sairastava lapsi tai
hinen perheens, ja halu-
sin auttaa. Naapurini oli
sitd mieltd, ettd jos toinen-
kin saman perheen lapsi sai-
rastuu syopaan, niin kylla-
hin se on perinnollistd, sitd
ei vaan vield tiedetd. Var-
maan hinta helpotti aja-
tella noin, ettd syopa on
vain minun geeneissani,
eikd tartu naapurin puo-
lelle. Usea myos toteaa, ettd
eikds siitd parane hyvin.
Paranee toki, mutta kaikki
ei parane. Mielelldni kes-
kustelin aiheesta vertais-
ten tai hoitohenkil6kun-
nan kanssa, muiden kanssa
sitten muista asioista. Sylvassa teimme vihkosen Miten
voin auttaa? eli kiteytettyna asioita, mitd kuka tahansa
voi tehdi auttaakseen syopalapsiperhettd. Minusta koh-
dallani tuntui, ettd kaikki katosivat ympdriltini. Mietin
miten sisarukset parjddvit, miten heiddn tarpeensa tulee
huomioiduiksi.

Kalle isdn kanssa erosimme yhdeksan vuoden yhteis-
elon jalkeen, kun pojan hoidot olivat ohi. Otin itse
yhteyttd perheneuvolaan ja pyysin, etti sielld kdydain
lapi lasten kanssa asioita ja heididn kokemaansa. Ajat-
telin, ettd joku ulkopuolinen ammattilainen voisi huo-
mata, mikali lapseni tarvitsevat apua. Ndin ei nima vai-
keat asiat kasautuisi murrosikdin ja purkautuisi sitten
negatiivisella tavalla. Kdvimme perheneuvolassa muu-
taman kerran ja lapsia jututettiin yhdessa ja erikseen.
Psykologin mielestd meilld on hyvi perhetiimi ja lapset
kokevat pystyvinsd puhumaan asioista kanssani ja hin
ei havainnut mitdan huolestuttavaa. Tama oli itselleni
hyvin helpottava tieto. Toivon, ettd jokainen perhe
saa tarvitsemaansa tukea ja sisarukset huomiota,
jotta vastaavanlainen tie olisi edes aavistuksen

helpompi kulkea.

Veera valmistui viime syksynd sairaanhoitajaksi ja muutti kevddlld
Sveitsiin téihin mukanaan koiransa Koda ja Oona.

Tistd hetkesti ja tulevaisuudesta

Kallella jatkuu seuranta hoitojen jilkeen sekd kasvun
ettd hoitojen myohiisvaikutusten vuoksi ja ensi kevaana
on mm. tiedossa sydimen ultradnitutkimus. Kallesta
on kasvanut pitka ja todella hoikka 15-vuotias poika, ja
tulevaisuuden suunnitelmissa hanesti tulee kuulemma
poliisi.

Veera tiytti toukokuussa 24 vuotta, valmistui viime
syksynd sairaanhoitajaksi ja muutti dskettdin Sveitsiin
toihin. Hinestd kasvoi reipas, toiset huomioon ottava ja
fiksu nuori nainen, jolle maailma on avoin. Iiro opiske-
lee ammattikorkeakoulussa tietotekniikkaa ja viestintda.
Elisa aloitti koulun 6-vuotiaana, suoritti kaksoistutkin-
non, lukion ja lahihoitajan ammattitutkinnon, ja valmis-
tuu syksylld suuhygienistiksi ammattikorkeakoulusta.

Eldmi on tdssi ja nyt, valilld on ikdvid paivid ja valilla
mahtavia pdivid. Otan kiitollisena vastaan jokaisen pai-
vin. Pyydin apua, kun tarvitsen. Pyrin ajattelemaan
positiivisesti, silld mielestini oma mieli ja ajatukset saa-
vat meidat joko syvaan paityyn tai tekevit hetkestd hel-
pompaa. Toivon uskoa huomiseen, iloa tahan hetkeen ja
tukea kaikille, jotka luitte timén.
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Voit tukea Kympin Lasten toimintaa
tilisiirron tai MobilePayn kautta

Tili: F116 1215 3000 1222 52
MobilePay: 30758

Lahjoituksina saatuja varoja kiytetdan lapsisyopapotilaiden
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