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Anna Cantell-Forsbom

Cpavarmuus

Kun lapsi sairastuu vakavasti, perheen ja koko perheen
[&hipiirin eldama muuttuu. Epdvarmuuteen ja jatkuviin
muutoksiin on totuttava. Aikaisemmassa eldamassa tavalli-
set aikataulut, rutiinit ja viikko- ja kuukausisuunnitelmat
vaihtuvat sairaala- ja kotijaksoina rytmittyvaan hoitoaika-
tauluun. Kun potilaan soluarvot ovat alhaiset, yleiskunto
on alhaalla, tulehdukset peruuttavat suunnitellut hoidot,
muuttuvat hoitoaikataulujen lisdksi yleensa perheen
muidenkin jasenten aikataulut. Yhteisid suunnitelmia
varjostaa epavarmuuden varjo. Tama epdvarmuus seuraa
mukana vield pitkdan senkin jélkeen, kun hoidot ovat ohi
ja perheen eldma on palannut normaaliin arkeen.

Lapsen sairastaessa vanhempien on luotettava siihen, etta
heiddn lapsensa saa parhaan mahdollisen hoidon ja
paranee. Aina lupausta paranemisesta ei voida lunastaa.
Valitettavasti edelleenkaan kaikkia lapsia ei onnistuta
parantamaan. Mitd vaikeampi lapsen tilanne on, sita
tarkedmpaa on se, ettd vanhemmat voivat luottaa siihen,
ettd heiddn lapsensa hyvaksi tehdaan kaikki voitava.
Vanhempien on voitava luottaa siihen, ettd juuri minun
lapseni parantaminen ja hanen kipujensa lievittdminen on
henkilokunnalle yhta tarkeaa kuin vanhemmillekin. Van-
hempien voimavaroja tarvitaan lapsen tukemiseen ja
omasta ja perheen jaksamisesta huolehtimiseen. Huoli ja
epavarmuus kuluttavat voimavaroja, joita ei riitd tuhlatta-
vaksi epdluottamukseen lapsen hoitoa kohtaan.

Helsingin lastenklinikan osasto kympin ylilddkari Ulla Pihkala jai
eldkkeelle alkuvuodesta. Pitkdaikaisen ja arvostetun yliladkarin
Idhteminen on iso muutos osaston tydssa ja herdttad varmasti
epdvarmuutta monen vanhemman mielessa. Liioittelematta voi
sanoa, ettd Ulla Pihkala on antaumuksellisella ty6lldan pelastanut
kymmenien lasten hengen ja pelko siitd, ettd hdanen mukanaan
Idhti korvaamatonta osaamista, on ymmarrettavaa.
Epéluottamukseen ei kuitenkaan ole syyta. Kympin uutena ylilaa-
karina aloitti helmikuun alussa dosentti Kim Vettenranta, joka
palasi muutaman vuoden Tays:n lastensydpéosastolla tyoskente-
lyn jélkeen takaisin kympille. Hanelld ja koko kympin tiimilld on
maailmanlaajuisestikin arvostettua osaamista. Ja myds minun
varaukseton luottamukseni.

ja luottamus

Kaikkina niina hetkina

Tatd puheenjohtajan palstaa kirjoittaessani ja inspiraatiota odotel-
lessani tartuin taas lapsisyopayhdistysten yhteiseen 30. juhlavuo-
den kirjaan; Kaikkina niina hetkina. Olen lukenut kirjan kirjoitukset
jo moneen kertaan, mutta joka kerta liikutun ja vaikutun vanhem-
pien, isovanhempien, potilaiden, sisarusten, kummien, hoitotatien
ja muiden laheisten kirjoituksista yhta paljon. Suosittelen teosta
seka koskettavan sisallon ettd kaunokirjallisten ansioidensa
vuoksi. Kirjaa voi tilata yhdistyksen internet-sivuilta www.kympin-
lapset.fi, ostaa Kuortinkartanosta tai vanhempain tiistaikahvien ai-
kana lastenklinikalta hintaan 20 €.
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Mita sanoa in
pelasti lapses

miselle, joka
hengen tai

antoi arvokasta yhteista

Keskustelu Facebookin "Kympin aidit ja
isat” -ryhmassa kavi kuumana kun, Eeva
Niskanen, kysyi Kympin ystaviltaan halu-
aisivatko he osallistua, Ulla Pihkalan,
elakkeelle lahtemisen muistamiseen.
Eeva oli kysynyt Kympin henkilokunnalta
vinkkeja, mista Ulla pitaa ja naita ohjeis-
tuksia kuultuamme kerasimme rahaa
mm. Partioaitan lahjakorttia varten.

Eeva sai valtavan rydpyn viesteja hoidossa olleiden tai vield olevi-
en vanhemmilta, jotka halusivat ehdottomasti muistaa Ullaa ja
vélittad Ullalle néin kiitoksensa arvokkaasta tyosta. Lahjakortin

liséksi keréttiin piirustuksia tai kuvia hoidossa olleilta lapsilta
korttia varten.

Askartelimme kortin pienelld porukalla, missdpa muualla kuin
Lastenklinikan leikkiosaston tiloissa erdana talvisena iltana (lam-
min kiitos Leikkiosaston tadeille tilan lainasta!). Olimme Eevan
kanssa ajatelleet, ettd vdrin on oltava vaalean vihred, joka symbo-
loi uuden alkua, ja kuten Ulla eldketilaisuudessa muistutti, on se
myds toivon vari.

Meilld oli valtava mé&éra lasten kuvia, muutamia piirustuksia ja
yksi runokin, joten hyvin pian totesimme, ettd suurta korttia
parempi ajatus on liimata kunkin lapsen kuva omalle vaaleanvih-

reélle pahville. Jokaiselle sivulle tuli sana "KIITOS" seka lapsen nimi.

Tormasimme kuitenkin hyvin pian ongelmaan, mité kirjoittaa
silloin kun lapsen eldma jatkui Taivaan Isén helldssd huomassa...
Totesimme yhteen daneen, kuinka sairas onkaan meidan ditien

isaaikaa, vaikka e
paattynyt lilan lyhyeen?

ama olisikin

Ylilaékari Ulla Pihkala ehti hetkeksi tydpaivansa keskelld
istua kuulemaan vanhempien tervehdyksen.

maailmankuva nykydan — itkimme, nauroimme, muistelimme ja
kortti valmistui pala palalta.
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Kortista muodostuikin pieni kirjanen, joka toivottavasti kestaa
aikaa ja jaa Ullalle ikuiseksi muistoksi hanen arvokkaasta eldman-
tydstaan. Taman kiitollisuuden edessa olemme kaikki vanhemmat
tdysin sanattomia — ei ole sanoja ilmaista kiitollisuutta, joka on
liian suurta, ettd sanat voisivat sitd koskaan kuvastaa. Yritimme
vain parhaamme mukaan valittaa kiitoksen, jolle ei ole sanoja - sy-
ddmesta syddameen! Kiitos, Ulla!

Lammin tilaisuus
Lastenklinikalla

Paasimme iloksemme antamaan Ullalle tdman suuren joukon
laksidislahjan Lastenklinikalle. Meita oli vain pieni joukko vanhem-
pia antamassa tdman suuren joukon lahjan kdytannén syista
johtuen, mutta yritimme parhaamme mukaan toimia suuren
joukon puhemiehind ja valittad meidan kaikkien yhteisen kiitok-
sen. Meita oli pieni joukko diteja ja isid, joiden lapsilta osan hoidot
olivat jo ohi ja osan vield jatkuivat, toisten lasten elama jatkui ja
toisilla se oli jo sammunut ja jatkui endd muistoissa ja sydamissa.
Kuten hoitajat totesivat, toimme palan vanhaa maailmaa myds
heille kun muistot valtasivat myds heidan mielensa tdmdn pienen
delegaation ilmestyessa osastolle.

Eeva oli saanut selville, ettd Ulla pitaa retkeilyn lisdksi erityises-
ti piirustuksista, runoista, shampanjasta seka klassisesta musiikis-
ta ja siita meidan muistamisemme koostuikin. Jussi Murtovuori
oli pyytanyt paikalle upean klassisen viulistin ja solistin. Camilla
Backman, joka on toiminut my&s erddn entisen Kympin lapsen
viulunsoitonopettajana, aloitti pienen kiitostilaisuutemme
upealla viulun soitolla. Kyynelkanavat avautuivat koko huonees-
sa saman tien kun viulu soi pitkin tuttuja huoneita ja kaytavia
Kympin avon tiloissa. Ullan huoneen avonaisen oven ulkopuolel-

Kympin

Petra Tallbergin puhe
sai kuulijat kyyneliin.

le kokoontui my®ds suuri joukko Kympin hoitajia ja muutama
ladkarikin tuli kuuntelemaan. Ulla laittoi ystavallisesti heti nenalii-
nat kiertdmaan meille vanhemmille, jotka tulivatkin hyvaan
tarpeeseen.

Kympin velho

Viulunsoiton jilkeen oli vanhempien puheen vuoro. Aiteja edusti
allekirjoittanut, Petra Tallberg. Olin valtavan haasteellisen tilan-
teen edessa. Vaikka olen suhteellisen tottunut puhuja, en uskal-
tautunut pitdmaan titad puhetta ilman paperin tuomaa tukea,
jotta pystyin pitdmaan tunteeni kurissa niin, ettd sanoista saisi
selvan. Yritin puheenvuorossani vélittaa kiitoksemme sydamesta
sydameen. Totesin, ettd kuten Paavo Niskanen oli Ullalle piirtanyt
muistokorttiin, oli Ulla meille kaikille ritari, joka oli ollut valmis
taistelemaan meidan kaikkien lasten hengesta keinolla milla
hyvénsd. Vanhempien kesken Ullasta puhuttiin “Kympin Velhona’,
silld hanelld tuntui olevan kyky 16ytaa ratkaisuja tilanteeseen kuin
tilanteeseen. Kun perheemme joutui aikanaan tédhan syovan
mullistamaan "airottomaan veneeseen avomerelld” alkoi tuskai-
nen opettelu siitd, ettd perheemme henki oli muiden kasissa,
Kympin hoitohenkilokunnan kasissa. Opimme kovan koulun kaut-
ta, ettd meilld on vain tdma hetki, joten otamme jokaisen hetken
sellaisenaan kuin se tulee ja yritamme pikku hiljaa opetella jalleen
luottamaan eldmdan niin, ettd voisimme suunnitella sitd eteen-
painkin.

Minun puheenvuoroni jalkeen, Jussi Murtovuori, puhui erittain
kauniisti myos Ullaa muistellen. Naureskellen Jussi totesi, etta
kuten minunkin puheenvuorossani muistelin Ullaa Kympin "velho-
na” oli hanenkin puheenvuorossaan talta kohden aivan samoja
muistoja Ullasta. Jussin vaimo oli tituleerannut Ullaa juuri nailla
samoilla sanoin soittaessaan hanelle. Jussi oli téll6in kysynyt, etta
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Muistoksi Ulla sai lasten korteista nidotun kirjan.

kummassa merkityksessa Ulla on velho — hyvédssa vai pahassa.
Onneksemme Ulla on useiden perheiden "hyva velho”. Jussi totesi,
ettd Ullan huone palautti hanellekin vahvoja muistoja ensimmai-
sistd keskusteluista Ullan kanssa ja tdhdn pystyimme varmasti
kukin huoneessa samaistumaan my®os.

Ulla oli aina valmis taistelemaan lastemme hengesta keinolla,
milld hyvansa. Useampi vanhempi on saanut kuulla, etta "jos
jotain voidaan lapsesi eteen tehd, se tehdaan” tai etta "kylla tasta
vield hyva lapsi tulee”. Meidan vanhempien téarkea rooli oli toimia

silming, korvina ja sanoina, jotka yritimme parhaamme mukaan
sanoittaa upealle Kympin hoitohenkilokunnalle, jotta he voivat
hoitaa lastamme parhaalla mahdollisella tavalla.

Uusi alku

Puheenvuorojen jalkeen annoimme kortin, seka kukan, jonka
senkin olimme Eevan kanssa valinneet edustamaan myds uuden
alkua ja toivoa vaaleanvihreda varia. Lahjana annoimme pullon
shampanjaa, johon oli kiinnitetty Partioaitasta ostetut 2 kuksaa,
joihin oli kaiverrettu Ullan nimi. Pullon kyljessa oli myos lahja-
kortti partioaittaan, joka toivon mukaan tulee hyvaan kayttoon
myds!

Lopuksi Camilla lauloi kuin enkeli laulun "We'll meet again,
don’t know when, don’t know where...”. Ullan vanhemmille
ojentamat nendliinat tekivat tassa vaiheessa uusintakierroksen
kun hiljennyimme kaikki mietteisiimme. Oli kuin aika olisi pysah-
tynyt ja oli vain tdama hetki, jossa enkelin dani koski sanomallaan
niin kipeita ja arkoja paikkoja niin monessa mielessa, etta tama
varmasti kruunasi koko muistohetken parhaalla mahdollisella
tavalla.

Ulla kiitti useaan otteeseen vanhempien muistamista ja pyysi
lahettdamaan terveisia ja kiitokset kaikille lapsille, vanhemmille
sekd myos sukulaisille ja muille tutuille. Han kertoi kauniisti, etta
lasten takiahan han téata tyota on tehnyt ja he ja myds me van-
hemmat olemme héanelle se tarkein asia, vaikka tydkaveritkin
toki ovat tarkeitd ja laheisid. "Te ette ole tehneet tata helpoksi,
mutta mahdolliseksi” vastasi hdn vanhemmille ja lapsille yhtei-
sesti koetusta.” Han totesi my0s, etta “lasten takiahan olen aina
toita tehnyt ja heidan jokaisen eldma jatkuu aina minun syda-
messani!”

Tyttdreni, Jessica, kirjoitti Ullalle korttiin runon, koska kuuli,
Ullan pitdvan runoista, joten lopetan tdman juttuni Jessican
runon sanoin.

Kiitos, ettd hoidit meitd.
Onnellisia eldkkeen teitd.
Kiitos, kun sd tydsi kannoit

ja iloisen mielen kaikille annoit.
Onnellisia pdivid!

Toivoo, Jessica

Kympin ;y Lapset



Se ettd kdvitte minua viimeisena tyopai-
vdndni muistamassa on jaanyt minulle
aivan paallimmaisena mieleen. Useita
seremonioitakin on ollut, mutta tama oli
ainoa missa tunteet olivat aidosti esilla ja
tulivat minullakin pintaan.

Kun aloitin tyéni kympin osastonylilaa-
karina elokuussa 1986, ei mitaan varsinai-
sia seremonioita ollut. Kavelin vain osaston
ovesta sisdan ja aloitin ty6t. Mutta siind

Teksti professori Ulla Pihkala, kuva Tomi Juvonen

osaston ovella odotti kaksi entista potilas-
tani aiteineen ja kukkakimppuineen. En
unohda sitd koskaan. Olin ollut 3 vuotta

USA:ssa, ja silloin todella tunsin tulleeni ko-

tiin. Tiesin ketd ja mita varten olin tullut
toita tekemaan.

Nyt on ympyra sulkeutunut. Kympin
lasten vanhemmat toivat minulle kaikkein
kauneimman kiitoksen, mita voi koskaan
kuvitella. En sitdkaan unohda koskaan.
Mind olen onnellinen ja ylpea siitd, etta
olen saanut tehda tata tyota. Kaikkein
parhaimman palautteen olen aina saanut
potilailta ja heidan perheiltdan. Se on
pitdnyt minut elossa, voimissani ja tyoky-
kyisend, vaikka ty6 on ollut raskasta, ja
vastoinkdymisidkin on pitkan uran varrella
riittanyt. Potilaan puolesta olen aina ollut,

Rakkaat kympin
asten vanhemmat

tinkimatta kaikkeni antanut, parhaani
tehnyt. Loppuratkaisut ovat aina olleet ja
ovat ylemmassa kadessa.

Teiddn viestinne tuli sydamesta syda-
meen. En mindkaan 16yda sanoja ilmaistak-
seni sitd kaikkea, mitd haluaisin.

Toivon voimia ja rohkeutta niille, joiden
vield taytyy taistella lapsensa hoidon
edetessa.

Toivon rauhaa ja seesteisyytta niille,
joiden lapsi elaa enda sydamessa ikuisena
muistona.

Ja toivon rohkeutta palautua normaalin
elaman pyodrteisiin, iloineen ja suruineen,
niille joiden lapsi on parantunut.

Sydamellisesti,
Ulla

Jusi osastonylilaakari

Teksti Kim Vettenranta,
kuva Anna Cantell-Forsbom

esittaytyy

Olen valmistunut ladkariksi Helsingin
yliopistosta 1982 ja vaitellyt [adketieteen ja
kirurgian tohtoriksi niinikaan Helsingin
yliopistosta 1988. Lastenlaakariksi Helsin-
gin lastenklinikalta olen valmistunut 1991
ja lasten veri- ja sydpdtautien erikoislaaka-
riksi 1995. Lasten veri- ja sydpdtautien
dosentiksi minut nimitettiin Helsingin
yliopistoon 1999.

Ulkomailla olen ollut oppia saamassa
Yhdysvalloissa (St. Louis) 1991-93, Englan-
nissa (Bristol) 1998-99 ja Saksassa (Frank-
furt) 2008.

Kympille tulin téihin Yhdysvalloista
palattuani syyskuussa 1993. Vakinaiseen
lasten veri- ja sydpatautien erikoislaakarin
virkaan minut Kympille nimitettiin vuoden
1996 alusta ja tata virkaa hoidinkin Kympil-

1a vuoden 2008 loppuun saakka, 13 vuotta.

Vuoden 2009 alusta siirryin sitten Tampe-
reelle, TAYS:an, jossa toimin neljan vuoden
ajan, maan toiseksi suurimman lasten
veri- ja sydpatautien yksikon johdossa sen
osastonylilddkarind. Tammikuussa 2013
minut nimitettiin neljdn hakijan joukosta
Kympin osastonylilddkariksi ja sen koko
ladketieteellisen toiminnan, tutkimuksen
sekd opetuksen johtoon, Ulla Pihkalan
jalkeen.

Kuluvan vuosikymmenen aikana toivon
voivani kehittdd HUS-alueen lasten sy6pa-
hoitoa seka koko maan lasten allogeenista
kantasolusiirtotoimintaa vield entistakin
paremmaksi, ottaa kadyttéon koko joukon
uusia hoitomuotoja seka kouluttaa koko
joukon uusia lasten veri- ja sydpatauteihin

Kympin }' Lapset
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Teksti ja kuvat Sonja Vuorela

Vertaistukea ja sydvan

myonaisva

Vanhempia saapui runsas
joukko tammikuisena ilta-
na lastenklinikan luento-
saliin kuulemaan dosentti
Mervi Taskisen esitysta
syopahoitojen myohais-
vaikutuksista. Asiantunti-
jan esitys on aina saavut-
tanut suurta mielenkiin-
toa kuten nytkin, vaikka
elamme Internetin aikaa
joka tulvii tietoa, joskus
joparistiriitaista. Luotetta-
van asiantuntijan ja oi-
keanlaisen tiedon saami-
nen on erittdin tarkeaa.

Mervi Taskinen

L
Tilaisuus oli saanut paljon vakea liikkeelle.

Kuulimme ettd syopdhoidot voivat vaikut-
taa, kasvuun, aivoihin, motoriikkaan,
aineenvaihduntaan (sokeri- ja rasvatasa-
painon), kilpirauhasen toimintaan, osteo-
poroosin syntyyn seka sydan- ja verisuoni-
tauteihin alttius kasvaa. Sadetyksen
saaneilla suvun jatkamiskyky heikkenee.

Murrosika voi aikaistua tai viivastya,
seurantakdynneilla tarkkaillein myos tata.

Psykososiaaliset mydhdisvaikutukset
ovat asia josta ei vield paljon tiedetd,
mutta tulevaisuudessa selviytyja joukon
kasvaessa nama muodostuvat entistakin
merkityksellisimmiksi.

Lapset, joista on tutkimustietoa myohais-
vaikutuksista ovat olleet hoidoissa viime
vuosi tuhannella. Hoidot ovat kehittyneet
jatkuvasti ja nykyisten hoitojen myohdisvai-
kutuksien tutkimustuloksia padasemme
seuraamaan vasta tulevaisuudessa.

Ohjeita terveelli-
seen elamaan

Noin puolella lapsena sy6évan sairastaneis-
ta on jonkinlaisia myohdisvaikutuksia jotka
johtuvat joko itse sydvasta tai sen hoidos-

Kympin 57’Lapset
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ikutuksia

ta. Syoévan uusiutuminen on harvinaista,
mutta vield viisi vuotta hoitojen jalkeen
seistaman prosenttia lapsista sairastuu
uudelleen syopaan. Jarjestelmallista
pitkdjanteista seurantaa siis tarvitaan.
Valtakunnallisesti ndyttaa hyvalta etta
tallainen seurantajarjestelma toteutuisi ja
seurantapassin muodossa.

Erityisesti sydpaa sairastaneiden lapsien
myd&haisvaikutuksien ennaltaehkaisyn
kannalta tulee muistaa taata riittava
D-vitamiinin ja kalkin saanti ravinnossa,
riittdvasti liikuntaa ja terveelliset elamanta-
vat, seka ylipainon valttdminen. Nama
ohjeet sopivat kylla meille kaikille.

Vanhempain vertaistukiryhma on
kokoontunut reilun kahden vuoden
hyvinkin erilaisten aiheiden merkeissa;
tutuksi ovat tulleet sosiaalityd, sydpapoti-
laan ravinto, vanhemman kokemukset ja
nyt aikuisen lapsena sy6paa sairastaneen
henkilon eldamanvaiheet. Olemme paas-
seet my6s nautiskelemaan hemmotteluil-
lan ja koruillan merkeissa.

Hyvid ideoita vertaistuki-iltojen aiheiksi
ja ohjelmaksi otetaan mielelldan vastaan.

Tervetuloa mukaan!



Teksti Janina Mdntymaa ja Anne-Maria Flanagan, kuvat Tomi Juvonen

Ystavanpaivan vaaleanpunaisista unelmis-
ta on vain yhden yon matka siniseen mani-
festiin. Tanakin vuonna 15.2. vietettiin
kansainvalista lasten syovan paivaa, ja
tehtiin lasten syopayhdistyksia tunnetuksi.

Viime vuonna pidetyn kirjoituskilpailun toinen toistaan kosketta-
vampia kertomuksia paatyi kirjailija-toimittaja Nina Kiiskisen toimes-
ta kansien vdliin, ja upea kirja julkaistiin Helsingissa osana Sininen
manifesti —~tapahtumaa. Kirjan julkistustilaisuudessa oli lasna myos
kirjaan omia kirjoituksiaan toimittaneita henkilita. Kirjan kirjoittaji-
en puheenvuorossa Anne-Maria Flanagan puhui julki niita tunteita,
joita syopalapsen vanhempana ja ldhimmaisena kay lapi:

Miten kuvata sitd tunteiden kirjoa, joka kirjoittajien mielissd ja
syddmissd on tdytynyt velloa kun lauseita on paperille tai koneen
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Anne-Maria Flanagan piti koskettavan puheen kirjan
julkistustilaisuudessa.

Kirjan toimittaja Nina Kiiskinen oli my&s valitsemassa
viime vuonna kirjoituskilpailun voittajaa.

ndytolle muotoiltu? Miten kertoa siitd, ettd osa meistd ei koskaan saa
endd lastaan, lapsenlastaan tai sisarustaan syliinsd, Iéihelleen,
iholleen, muualla kuin rakkaissa, kultaakin arvokkaammissa muis-
toissa? Miten kertoa kiirastulesta, vuosia jatkuvasta, pelosta, joka
lamauttaa, raastaa syddmen sijoiltaan? Miten kuvailla iloa, pienim-
mistdkin hetkistd, arjesta, liscajasta, toivosta, joka ehkd joskus
arpeuttaa ndmdkin haavat? Jokaisella lapsella on tarina, jonka soisi
tulevan kerrotuksi, jos ei paperilla, niin tdnddn tdssd.

Meillé sy6pdlasten vanhemmilla on kyky, jonka oppii ainoastaan
kun oma lapsi kéivelee hauraalla jédlld, olemassaolon ddrirajoilla,
kolkuttelee ikuisuuden portteja. Tieddmme, ettd sy6pd ei noudata
sddntojd, menetysten mdéirddi ei tasata, ei viedd siltd jolla on eniten
vaan kenties siltd, jolla ei ole mitéidn muuta. Meiddn kuplamme on
auttamattomasti puhkaistu, eikd se koskaan palaa ennalleen. Siksi
meilld on kyky iloita, surra, toivoa ja itked toistemme puolesta. Yksi
kaikkien ja kaikki yhden puolesta.

Minun tarinani on tdnddn sinun tarinasi. Se on meiddn kaikkien
tarina.

Kaikkina niind hetkina, Lapsisyopdyhdistysten 30. Juhlavuoden
kirjoitussatoa —nimista kirjaa voit ostaa kirjakaupoista tai tilata sen
Kympin lapset tai Sylva ry:n verkkosivuilta.
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Teksti ja kuvat Janina Mdntymaa

Konhti uusia polkuja

Kun osastolla eristyshuoneen ovi painuu seldn takana kiinni, ja
on aika siirtya kotiin vaikka vain viikoksi tai pariksi tai kenties
loppueldmdksi on ilmassa onnea, toiveikkuutta ja aimo annos
jannitystd, kenties pelkoakin. “Pdrjéicinkd, kun en olekaan endié
tadlld letkujen ja piuhojen, sekd piippaavien ja kaikkitietdvien
laitteiden déiressd, jossa ldéikdrin saa napista painamalla nopeasti-
kin. Reissuvihkossa on onneksi sanat: Labrat avolla maanantaina
klo. 9.00.”

Nain toteaa useampikin vanhempi kun heidan kanssaan
keskustelee ensimmadisista kotilomista sydopddiagnoosin jalkeen.
Useamman vuoden avohoitoyksikdssa ja paivdsairaalassa on
ollut vastassa tuttu kaksikko Kaarina Liljestrom ja Annukka
Pietikdinen, jotka ovat ottaneet vastaan kuvantamisiin ja tankka-
uksiin tulijat. Tarvittaessa majapaikka on vaihdellut remonttien ja
laajennusten tielta huoneesta ja kerroksesta toiseen.

Vuosien kokemus

Kaarina aloitti tydnsa osasto 10:113 yli 15 vuotta sitten, vuonna
1997. Tuota aikaa han muistelee muutaman otsarypyn kera:
"Ensimmaiset puoli vuotta oli rankkaa. Kaikki oli niin erilaista
verrattuna siihen missa olin aiemmin tydskennellyt. Oma tottu-
misensa oli myds siing, etta lapset olivat vakavasti sairaita.”
Haastava alku ei onneksi saanut Kaarinaa jattamaan kymppia,
jossa han aluksi tydskenteli osasto K10:11d kuusi vuotta ennen
kuin siirtyi avolle vuonna 2003. Ty6 on ollut vuosien aikana
monimuotoista ja paljon uusia asioita on tullut ndhtya ja koet-
tua. Kaarina on potilaiden vanhempien ja osastoilla tyoskentele-
vien sairaanhoitajien keskuudessa osaavaksi ja taitavaksi luon-
nehdittu henkild. Sairaanhoitaja Elina Rantala kertoo Kaarinan
olevan tarkka tyossaan ja mainitsee hanet oivalliseksi esikuvaksi
kaikille alalla oleville. Taustalla sdestaa joukko muita tydvuorossa
olevia, jotka lisdavat kuin yhdesta suusta Kaarinan olevan loista-
va lasten kanssa. Ja toden totta; tydpiste pursuaa iloisia piirus-
tuksia ja kortteja joita Kaarina ja Annukka jaksavat ihaillen ottaa
vastaan.

Kuluneiden vuosien aikana tyd on muuttunut. Vaikka tyonte-
kijoitd on nyt enemman, kiire on lisddntynyt. Aiemmin sairaan-
hoitajilla oli aikaa istua alas jutustelemaan ja kyselemaan kuulu-
misia, ja tietokoneella tehtavia kirjaamistoita ei vield 90-luvun lo-
pussa ollut ollenkaan nykyisessa mittakaavassa. Kiireen tuntua ei
Kaarinasta kylla huomaa, silld niin tuntuu hanella olevan aikaa
jokaiselle huoneeseen tulijalle. "Tuollainen hén on: ystavallinen,
tosi rauhallinen ja ihana. Kaarina suuttuukin tosi harvoin!’,
mainitsee Annukka kun hanelta kysyy millainen tyokaveri
Kaarina on.

P
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Kaarina (takana) ja Annukka ovat usean vuoden ajan
ottaneet potilaita vastaan avohoitoyksikdn puolella.

Pienen koira vuoro

Kevaan aikana kympilld puhaltavat uudet tuulet. Eldkkeelle ovat
jaamassa Ulla Pihkala, K10:Ita Raila Aaltonen ja myos Kaarina.
Eldkkeelle jadminen vaatii hiukan totuttelua, myontaa Kaa-
rinakin. Totuttelun jalkeen onkin sitten vuoro hankkia pieni
koira, joka pitda liikkeessa, jottei aivan tule paikoilleen jaatya.
Kesalla hoidetaan puutarhaa ja syksylla sienestetdan. Eras asia
Kaarinaa kuitenkin jaa harmittamaan; Se ettei han paase tyos-
kentelemdan suunnitteilla olevassa uudessa lastensairaalassa.
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Teksti Tuula Kurppa, kuvat Ville Ohra

Kuortinkartanon kuulumisia

Pitkdaikainen keittajamme Riitta lahti kohti uusia haasteita

Riitta Strid aloitti Kuortinkartanon keittaja-
nd 3.5.1991. Lahes 22 vuotta on pitké aika
eldamdssad ja samassa tyopaikassa. Nama
vuodet ovat olleet Riitan elamassa muu-
tenkin tdynna toimintaa; perheen perusta-
minen, poikien Petterin ja Paavon synty-
mat vuosina 1993 ja 1997. Riitta on myds
halunnut kehittaa itsedan. Han aloitti
opiskelut vuonna 2004 Mikkelissa ja
valmistui vuonna 2007 restonomiksi.

Tyo kartanossa on ollut mielenkiintoista,
monipuolista ja antoisaa, sanoo Riitta.
Alussa tuntui raskaalta tavata sairaita
lapsia ja heidan perheitdan eika sanoja ole
aina léytynyt. llo on ollut kuitenkin p&al-
limmaisend. Monesta pikkutytosta ja
pojasta on kasvanut jo aikuisia. Heista
perheineen on vuosien myota tullut hyvia
kavereita jopa ystavid. Pieni tydyhteisd on
ollut my6s voimavara jossa ilot ja surut on
jaettu yhdessa, Riitta jatkaa. Vaikka lahto
tuntuukin haikealta niin eldmantilanteeni
on muuttunut ja uusi tydpaikka Mikkelissa
tuntuu nyt oikealta ratkaisulta.

Laksidisia vietimme kartanossa tiistaina
19.2. henkilokunnan, hallituksen edustajan
Heikki Mantereen ja hiihtolomalaisten
kanssa kahvitellen. Kiitamme Riittaa hdanen
merkittavasta tydopanoksestaan kartanos-
sa.Vieraamme ovat saaneet aina hyvaa
ruokaa ja huolenpitoa. Toivotamme héanel-
le hyvaa jatkoa ja menestysta tuleviin
haasteisiin.

Uusi keittadja valittu

Keittiomme sai tdydennyksen pertunmaa-
laisesta Anna Tillasesta. Anna on 21-vuoti-
as ja valmistunut suurtalouskokiksi 2011
seka tarjoilijaksi 2012.

Toivotamme hanet lampimasti tervetul-
leeksi Kuortinkartanoon!

Riitta ja juuri valittu keittdjamme
Anna Tillanen.

Riitta pitopdydan darelld, jota han
on kattanut ndind vuosina satoja ja
satoja kertoja.

Meno-
vinkit

Huhtikuu

2.4. klo 18 Lapsensa menettaneiden
sururyhma

3.4. klo 18 Yhteislenkki Lastenklinikka
5.4.-7.4.1soset (suunnitteluviikonloppu)
12.4. - 14.4. Perheviikonloppu

19.4. - 21.4. Lapsensa menettaneiden
perheiden kurssi (uudet perheet)

26.4. - 28.4. Perheviikonloppu

Toukokuu

4.5. Helsinki City Run -puolimaratoniin
7.5. klo 18 Lapsensa menettdneiden
sururyhma

17.5.-19.5. Erkin talkoot

Kesdkuu

3.6. - 7.6. Lasten- ja nuorten kesaleiri |
7.6.-9.6. Nuorten viikonloppu

10.6. - 14.6. Lasten- ja nuorten kesaleiri Il

Heindkuu

1.7.-5.7.1sovanhempien ja lastenlasten
leiri

3.-4.7. Finnairin lentopaiva

8.7.-12.7. Kesdloma hoidoissa olevien
lasten perheille

15.7.- 18.7. Kesdloma perheille

18.7.-21.7. Talkooviikonloppu (kesdjuhla)
20.7. KESAJUHLA

22.7.-26.7. Lasten- ja nuorten kesaleiri lll

Paivitetty tapahtumakalenteri, listietoja
tapahtumista sekd ilmoittautumisohjeet
16ytyy osoitteesta www.kympinlapset.fi.
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Teksti Alena Hihnala, kuvat Riikka Martikainen

Ystavanp

Ei voi olla kivempaa tapaa aloittaa maa-
nantaita, kuin 25.2. jolloin lastasin autoon
puolitoistametria pitkdn laatikon ja lisdksi
ison kassillisen muita leluja, suuntana
Lastenklinikka ja Kympin kerholaisten
kerho. Leikkihuoneessa odotti jo kasa
leluja, ja pian lisda kantoivat Petra Tallberg
ja Riikka Martikainen. Kerholaiset Lumi,
Aino, Eetu, Robert ja Leo nayttivat vililla
vahan yllattyneiltd, mutta selvasti kiinnos-
tuneilta.

Kympin ohjaajat Kirsi Kuusjarvi, Sirkku
Peltola ja heidan lisékseen Marja Lopperi
auttoivat pakettien jarjestelemisessa, jotta
saisimme leluista oikein kauniin asetel-
man. Muutama lelulahja oli kaaritty
lahjapaperiin, joten pienten kerholaisten
apu oli tarpeen —ja innolla ne paperit
revittiinkin!Sen jalkeen oli aika ihailla
kerdyksen satoa: Legoja pienille ja isoille,
Brio-junaradan osia, Barbie-nukkeja,
erilaisia peleja, palapeleja ja eldimia.

Ja eihan niita voi
olla kokeilemattal!

Jokainen kerholainen sai valita yhden lelun
ja testata sen kdytossa perusteellisesti.

Pojat keskittyivat tutkimaan autojen ominaisuuksia.

3iVa
— toisen kerran

Nuket olivat tyttdjen suosikkeja.

Luulen, ettd tyytyvadisten lasten katselemi-
nen oli suurin palkintomme. Erityisesti
poikien kiinnostuksen kohteena oli iso
punainen traktori, mutta sita valitettavasti
ei voitu heti koeajaa, vaan muutaman osan
asennus paikoilleen oli tarpeen. Traktori
vietiinkin varikolle tekni-
selle huoltohenkilokun-
nalle, ja kerholaiset saisi-
vat koeajaa traktorin
my&hemmin.

Lahjoituksia kertyi yli 60
kappaletta ja niitd jaettiin
molemmille sydpdosas-
toille ja Kympin avolle,
sekd muille osastoille mm.
infektio- ja syddnosastolle.
Osa jdi leikkiosastolle ja
pdasee nain kiertamaan
kaikilla osastoilla. Trakto-
rilla saa sitten kesalla

Kympin jy Lapset

ajella puutarhassa. Kirsi kiitti meita lelulah-
joituksesta, mutta me haluamme myos
kiittad kerholaisia heidan avustaan lahjoi-
tusten testaamisessa seka siitd, etta
saimme luovuttaa lahjat juuri Kympin
kerholaisille. Meidankin lapsemme olivat
aikoinaan ahkeria kerhossa kavijoita.

Suuri kiitos myds kaikille, jotka osallistui-
vat tdmankertaiseen kerdykseen. Uskon,
ettd kaikille tuli hyva mieli ja lapsille uusia
mielekkaita leluja.

Miksi?

Kesalla 2009 olimme poikani Mikaelin
kanssa menossa paivystyksesta osastolle,
silld hanelld oli juuri todettu leukemian
relapsi. Tuolloin han sai Kympin kaytavalta
valita joitakin leluja mukaan huoneeseen-
sa. Mikael tarkasteli kaapit varsin kriittises-
ti: "Ei taalld ole mitaan uutta kivaa!”Han oli
tietenkin kiukkuinen muustakin syyst3,
silld meidan piti ajaa tuona paivana mum-
molaan, ei osastolle. Tajusin silloin, etta
kahden vuoden aikana, jonka olimme jo
osastolla viettdneet, kaappien sisélto oli
tullut varsin tutuksi. Yksin en mydskaan
pystyisi ostamaan riittavan paljon kivoja
uutuuksia. Mietin, ettd joukossa saisimme
hankittua enemman. Kerroin ajatuksestani
leikki-osaston henkildkunnalle ja sain
heilta toivelistan. Petra Tallbergin kanssa
kirjoitimme kerdyskirjeen eradn osastojak-
son aikana, ja levitimme sen Kympin
vanhempien valitykselld. Odotimme
jannitykselld, mitd tapahtuu. Kerdys
onnistui tuolloin hienosti, ja niinpa tuli
luvattua ettd kerddmme vield toisenkin
kerran.



Teksti Rasmus Mdntymaa, kuvat Mira Filatkin

Disneyn sankarit jaalla

Lilo on pieni tyttd Havajilta, joka asuu
kahdestaan siskonsa kanssa. Kdyhyys
kolkuttaa ovella, kuten lastensuojeluviran-
omaisetkin. Kaveripiirissaan Lilo on reppa-
na, joka myohdstyy tanssiharjoituksista ja
saa osakseen ystavien kiusan. Lilo on
yksindinen ja kaipaa ystavaa. Sellaisen han
saakin. Avaruudesta ilmestyy kummallinen
ja rdaviton Stitch, joka on kauttaaltaan
sininen muistuttaen piirteiltadn koiran,
lepakon ja koalan risteymaa. Lilon ja
Stitchin kohtaaminen muodostuu kahden
ulkopuolisen vastavuoroiseksi ymmarryk-
seksi. Voimallinen side kasvattaa lopulta
molemmissa rohkeuden ja voiman murtaa
kaikki esteet.

Lilo ja Stitch eivat ole ainoat Walt Dis-
neyn kasittelemat hahmot, jotka ovat
yhteiskunnan altavastaajia. Tuhkimo,
Pinokkio, Lumikki, Quasimodo, Kaunotta-
ren Hirvio ja Aku Ankka ovat kaikki moni-
ulotteisempia kuin perinteiset voimasan-
karit. Yhteison laitamaille sysattyina he
|6ytavat olemisen rohkeuden sisdisten
kamppailujen ja olosuhteiden asettamien
haasteiden kautta. Disneyn sankarit ovat
kuvia tavallisista arjen sankareista, vaikka-

kin seikkailujen puitteet ovat ajoin fantas-
tiset.

Tana iltana Disneyn sankareita luisuu
Areenalle fantastisissa puitteissa toinen
toisensa jalkeen. Luistinten kaari kuljettaa
Helsingin Areenan jaalle muiden muassa
Lilon, Mikki Hiiren, Lumikin, Aku Ankan,
Aladinin, Hessu Hopon. Disneyn tuotantoa
kaydaan lapi vuosikymmenten varrelta.
Jaatanssiksi muokattuja kohtauksia tutuis-
ta elokuvista vydrytetddn silmien eteen
henkea salpaavasti. Mikki Hiiri marssittaa
musiikin tahdissa jaalle vasaroita fantasias-
ta tutun taikurin elkein. Kohta tunnelma
onkin vallan eri Painajainen jouluna-eloku-
vasta tutun silinterihattuisen luurangon
loihtiessa piruetteja hautausmaan usvassa.
Sitten tunnelma kepenee. Paikalle saapuu
hoopo Hessu.

Yleisdssd on myds arjen sankareita — pie-
nid ja suuria, lapsia ja aikuisia. Oman
tarinansa kautta he ovat joutuneet kohtaa-
maan sydvan - sairastaen tai sairastavan
laheisend. On sankareita, joilla paini taudin
kanssa on vield kesken ja sen jo seldttanei-
ta. Silmat suurina he katsovat jaan tapah-
tumia. Sylissa on popcornia, limsaa, karkkia

— tavallisen lapsen pienia nautintoja.
Tandan on lupa olla pieni, tavallinen lapsi
tai tavallinen lapsensa kanssa poppareita
rouskuttava vanhempi. Sairaalan seinien
ajoin kolkko paino on vaihtunut jaan vari-
ja musiikkiloistoon. Tanssin muotokielella
kerrottuihin tarinoihin unohtuu. Véliajalla
nautitaan luksusaition ilmapiirista.

Disney on Ice-tapahtumaan olemme
saaneet liput, kuten monet muutkin Live
Nationin jalomielisen tarjouksen ansiosta.
Kympin lasten puolesta yhteistyota on
hoitanut ja jarjestajana toiminut Eeva
Niskanen. Suuret kiitokset kaikille tilaisuu-
den mahdollistaneille!

Areenan suurten valojen sammuessa
jadvat palamaan viela lukuisat pienten
lyhtyjen valot, joita on saanut ostaa ennen
esitysta. Lukuisat pienet valot suuressa
pimeydessa — eikd se pimeys akkid enaa
olekaan niin suuri. Lukuisat pienet danet
suuressa hiljaisuudessa ja suuressa hiljai-
suudessakin on dkkia jotakin inhimillista.
Kenties jotakin Disneyn yhteison keskitsta
sivuun sysattyjen hahmojen sanomasta
kiteytyy tahan.
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Teksti Janina Médntymaa ja Riikka Martikainen, kuva Julia Harju

Yhdistyksen vuosikokousta vietettiin
perinteisin menoin Lastenklinikan Niilo
Hallman -salissa 21.3.2013. Tilaisuuden
aluksi yliladkari Kim Vettenranta ja klinikka-
ylilddkari Sanna-Maria Kivivuori esittdytyi-
vat, seka kertoivat kuulumisia kympilta.
Uudistukset tulevat ndkymadn potilasper-
heille mm. siing, etta yksi tai kaksi adkaria
vastaa kukin omasta erikoisalastaan, jolloin

my®&s vanhempien suuresti toivoma
omalddkari-malli toteutuisi.

Yhdistyksen virallisissa asioissa kuulim-
me puheenjohtaja Anna Cantell-Forsbo-
min puheenvuoroissa kuulumisia viime
vuodelta, sekd suunnitelmia talle vuodel-
le. Kuluva vuosi ndyttdytyy toimintansa
puolesta varsin tutunoloisena, ja vanhat
tutut tapahtumat jarjestyvat tanakin

vuonna. Tarkemmin yhdistyksen tapahtu-
mista saat tietoa taman lehden "Menovin-
kit” —palstalta tai yhdistyksemme koti-
sivuilta.

Yhdistyksen hallituksesta erosi usean
vuoden jalkeen my6s aiemmin puheenjoh-
tajana toiminut Vesa Ahlstedt. Uutena
jasenena toimii Riikka Martikainen, jonka
esittaytyy ohessa.

Jusi hallituksen jasen esittaytyy

Meidéan kuusi henkisesta perheestimme
tuli kympin perhe kesakuussa 2008, kun
keskimmaisella tyttarellamme, silloin juuri
nelja tayttaneelld Hilmalla todettiin akuutti
lymfoblastinen leukemia.

Ensimmainen hoitovuosi oli Hilman
kohdalla raskas ja elamamme kutistuikin
Iahinnd kodin ja sairaalan valille. Ensikos-
ketus yhdistykseen tuli varmasti perjantai-
pitsojen merkeissd, Hilma odotti sairaalas-
sa aina kovasti pizzaa vaikkei sitd aina
kyennyt sydomdaankaan, mutta tarkeaa oli
miettid siihen sopivat taytteet.

Reilun vuoden pdasta hoitojen alkami-
sesta, syksylla 2009 paasimme sopeutu-
misvalmennuskurssille Kuortinkartanoon.
Kuortista muodostuikin tarkea henkireika
perheellemme perheviikonloppujen ja

lasten- ja nuorten leirien merkeis-
sd. Kuortista saadut ystavat ja
vertaistuki ovat olleet kultaakin
kalliimpia seka aikuisille etta
lapsille.

Hilman tilanteen helpotuttua
ajauduin pikkuhiljaa mukaan
auttamaan kaikenlaisten tapahtu-
mien jarjestelyissa. Kun minua nyt
pyydettiin mukaan Kympin lasten
hallitukseen, se tuntui luonnolli-
selta kanavalta jatkaa syopalasten
ja heidan perheittensa tueksi
tehtdvaa toimintaa.

On suuriilo itselleni, jos pystyn
osaltani tarjoamaan yhdistyksen
kautta sita tukea ja apua perheille jota itse
saimme Hilman sairastaessa.
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www.n-paino.fi

Svinhufvudinkatu 21, 15110 Lahti, puh. (03) 882 100

Pesulapalvelut

@y fﬂiuapeau =

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

Huimalassa piristyy
kKoko perhe!

Huimala on Espoossa, Kehé lll:n varrella
sijaitseva Suomen suurin reippailuhalli,
joka tarjoaa elamyksia ja liikkunnan iloa
kaikenikaisille lapsille. Huimalasta loydat
jattitrampoliinit, sahkdautoradan,
Wii-pelit ja monet muut suosikit!

Tervetuloa reippailemaan!

Tammi-, touko-
ja syyskuun toinen

Juvankartanontie 15, 02920 Espoo 1 r
i 090 794 0790 maanantai varattu ~»uMAL <9

www.huimala.fi kympin lapsille!
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Itella Posti Oy

Itella Green

KUORTINKARTANON
KESAJUHLA 2013

lauantaina 20.7. klo 15.00-19.00

KESAJUHLASSA ESIINTYVAT mm
Diandra

Mimi ja Kuku

Koop Arponen
& Flute of Shame

Paljon iloista ohjelmaa niin
lapsille kuin aikuisillekin!

Tilaisuuden tuotto kaytetaan
lapsisyopapotilaiden leiritoiminnan
tukemiseen Kuortinkartanossa.

Tervetuloa nauttimaan
loistayasta ohjelmasta,
hyvasta ruoasta ja
Hoisesta yhdessaolosta!

LfPPU!EN HINNAT: aikuiset 15 € o lapset 4-15-v. 5 €

ﬂperhehppu (max. 2 aikuista) 30 € ® Maksu vain kateisella (ei pankkikortilla)
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