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Tyota
lapsisydpapotilaiden hyvaksi

Kympin lapset on perustettu vuonna 1982 ja sen paddmaarana on
parantaa HYKSin Lasten ja nuorten sairaalassa hoidettavien lapsisyopa-
potilaiden hoito-olosuhteita seka tukea lasten kuntoutusta ja kehitysta.

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia kun
muitakin l8heisid. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys: annam-
me tukea ja tietoa lasten syOpdsairauksista, jarjestdmme yhteisia
tapahtumia ja tilaisuuksia sekd autamme perheita arjen ongelmien
ratkaisuissa.

Yhdistyksessa on jasenid runsaat 1500, joista noin puolet on kokenut
perheessaan lapsen syopasairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopédpotilaiden vanhemmat ja
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Anna Cantell-Forsbom

Sanomalehden yleisdnosastolla toivottiin taannoin, ettei mediassa
ndytettdisi vammaisia tai vakavasti sairaita lapsia, koska niiden
nakeminen jarkyttda terveiden lasten vanhempia.

Monia meista syopaa sairastaneiden lasten vanhemmista
tallainen ikavat asiat omasta kokemuspiirista rajaava ajattelutapa
loukkasi ja suututti. Me emme ole voineet valita sitd haluammeko
tai jaksammeko katsoa lapsen sairautta. Eivat myodskaan meidan
sairaat lapsemme, jotka ovat joutuneet kestamaan kipua, huono-
vointisuutta, raskaita hoitotoimenpiteita ja ikdvia sairaalakoke-
muksia.

Oman lapsen vakava sairaus ja pelko lapsen menettamisesta on
pahinta mitd vanhemmat voivat kuvitella. On ymmadrrettavaa,
ettei niin kauheaa asiaa halua ajatella, tallaista pelkoa kohdata, jos
ei ole pakko. Kun pelkomme toteutuvat ja sairaus ja kdrsimys
asettuvat osaksi arkea, on pelko kuitenkin kohdattava ja l0ydetta-
va keinot pelon kanssa elamiseen.

Karsimys ei jalosta, mutta vaikeisiinkin asioihin voi tottua.
Aikaisemmin mahdottomilta tuntuvat asiat osoittautuvat sellaisik-
si joista voi selvitd. Kun on ndhnyt kymmenia kaljupadisia, syopaa
sairastavia lapsia, ei pienen kaljupaan nakeminen nosta samalla
tavalla palaa kurkkuun kuin aikaisemmin.

Meille ihmisille on luonnollista tuntea epéluuloa ja pelkoa
uhkaavia ja tuntemattomia tilanteita kohtaan. Terve varovaisuus
on estanyt esi-isidmme syoksymastd suinpdin vaaroihin.

Ihmiskunta ei kuitenkaan olisi kehittynyt, jos ei olisi ollut myd&s
uteliaisuutta, ennakkoluulottomuutta ja rohkeutta kyseenalaistaa
vallitsevat kdytannot, kokeilla uusia asioita, etsid uusia asuin- ja
metsastysseutuja.

Tana kesdand monikulttuurisuus — mielipiteet puolesta ja vastaan
- on noussut uutisiin. Keskustelua, varsinkaan yhteista ymmarrysta
lisddvaa dialogia, ei juurikaan ole syntynyt. Eri osapuolet ovat
kaivautuneet poteroihin, joista vastapuolen sanomiset on tarkoi-
tuksellisesti ymmadrretty vaarin ja vastakkain asettelua on lietsottu
luomalla erilaisia uhkakuvia ja pelkoja. Joillekin monikulttuurisuu-
den epdkohtien julkinen esille nostaminen on antanut oikeutuk-
sen kdyttaytya huonosti; puhua halveksivasti, loukata ja solvata,
tonia pois.

Toisaalta me monikulttuurisuuden puolustajat (itsekin seisoin
Kansalaistorilla yhteis6llisyyden tunnekuohussa 15 000 muun
kanssa) syyllistymme ylimieliseen oikeassa olemisen ja suvaitse-
vaisuuden harhaan.

Toinen toistensa kunnioittaminen ja itselleen tdysin vastakkai-
sen mielipiteen kuunteleminen ja arvostava suhtautuminen ei
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aina ole helppoa. Se on kuitenkin paras ja ehka ainoa tapa ylittaa
ennakkoluulot ja turhat pelot, muodostaa omat mielipiteensa
tosiasioiden eikad mielikuvien tai asenteiden pohjalta.

Minulla on unelma. Haluan elda yhteiskunnassa, jossa vammai-
sia ja sairaita lapsia ei piiloteta nakyvista eikd muuta kuin suomea
didinkielenaan puhuvia lapsia tonita kaupan kassoilla. Minulla on
unelma, ettd me ihmiset oppisimme eldamaan ihmisiksi, tulemaan
toimeen toistemme kanssa, kuuntelemaan, kunnioittamaan ja kes-
kustelemaan toistemme kanssa. Unelmassani erilaisuus ei ole
uhkaavaa ja pelottavaa, vaan kiinnostavaa ja rikastuttavaa. Yhtei-
sollisyys on sallivaa ja jakavaa, ei poissulkevaa ja rajaavaa.
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Teksti Rasmus Mcdntymaa, kuvat Barbro Ahlstedt

“Minulla on ollut taipu-
mus loytaa hyvat laulula-
vat, missa liikunkin!” Herra
Hevisaurus julistaa Kuor-
tinkartanon ovenpielesta
ja suunnistaa lavalle hur-
raavan vakijoukon lapi.
Pian kajahtavat ilmoille TaLE ™

tut.l.Jt hitit mmdfen mfjassa L ALY N r", *
”Ma tahdon maitoo, juo- - > .
maa valkeaa...” # '8 s ®

®
Hevisaurus saa tahtonsa myos pian lavitse.
Juhlilla on maidon lisdksi tarjolla kesdherk-
kuja laidasta laitaan. Kojuissa myydaan
lettuja, karkkia, makkaraa ja keittiomestari
Heikki Salonen on loihtunut mureaa
possua ja savulohta juhlavieraille. Herra
Hevisaurus ndhdaankin keikan ja nimmari-
en jaon jdlkeen ruokajonossa.

Hevisauruksen jalkeen lavalle astelee
ilmapallotaikuri Rami. Lapset ryntaavat
lavan edustalle ja muutama innokas aivan
lavallekin seuraamaan kiehtovaa esitysta.
Lapset saavat toivoa erilaisia eldinhahmoja
ja niin niita vain ilmestyy ilmapalloista
taikurin taitaviin kasiin. Valilla ilmapallot
karkailevat tyhjentyen ilmoille ja lapset
nauravat hullunkurisille vitseille.

Komedian taikaa

Vitsejd 10ytyy myos seuraavalta esiintyjalta
tai ainakin hauskoja tarinoita. Koomikko
Mikko Vaismaan hyvéntuulinen rupattelu




valtaa lavan. "Tiedatteko, ettd tutkimusten
mukaan onnellinen avioliitto lihottaa?”
Mikko osoittaa omaa hyvin hoikkaa varta-
loaan. "Mitahan tama vartalon malli kertoo
omasta kahdenkymmenen vuoden liitos-
tani?”Yleis6 nauraa. "Niin, vaimoni vaikut-
taa kylla hyvinkin onnelliselta!” liséd Mikko
ja saa huvittuneet aplodit.

"Kesdkeikat ovat hivenen erilaisia, kuin
muun vuoden ajat.” Kertoo Mikko haasta-
teltaessa. "On paljon ulkoilmajuhlia, hdita
ja vastaavia. Keikan tunnelmaan vaikutta-
vat monet tekijat. Tandan on erinomainen
fiilis. Yleis6a on paljon paikalla ja saa
suosii.”

Nuutisen perhe
vahvasti mukana

Yleiso viihtyy ja talkoolaiset ovat tdydessa
tyon touhussa. Lettuja paistamasta 16ytyy
jadkiekkomaailman tuntema Sami Nuuti-
nen. Sami loi aikoinaan uraa H.|.F.K:ssa,
Jokereissa, Bluesissa ja my6s ulkomaan
sarjoissa Saksassa ja Ruotsissa. Taikina
levittyy pannulla ja hauskat jutut luovat
tunnelmaa koko lettujenpaistopisteen
talkooporukkaan.

"Poikani Simo sairastui paasidisend 2012
rabdomyosarkoomaan ja hoidot aloitettiin.
Sitd kautta olen ajautunut koko perheeni
kanssa Kympin lasten kuvioihin mukaan.
Vaimoni Saana varsinkin on hyvin aktiivi-
nen yhdistyksen touhuissa ja Simo on ollut
mukana leireillda mm. isosena,” Sami kertoo.
"Mielellani autan sielld, missa pystyn.
Kesajuhlilla on kiva olla talkoolaisena ja
letunpaisto on viime vuodeltakin tuttua
hommaa. Yhdistyksen kautta on koko
perheeni kokenut saaneensa tukea ja
olemme tutustuneet mukaviin ihmisiin’

Samin tytdr, Sara Nuutinen, on mukana
juhlilla my6s. Tapiolan musiikkilukion
kaynyt Sara on lahjakas laulaja. Tandan
Sara laulaa kesdjuhlilla. “Simon sairastuttua
kirjoitin hdnelle laulun. Tandan aion esittaa
sen muiden kappaleiden ohella. Olen
tehnyt paljon keikkoja, mutta silti jannittaa
paljon.”

Saran esitys on kauttaaltaan koskettava.
Herkassa suomenkielisessd, Saran omassa
laulussa toivotaan veljelle, ettd tama eldisi
omaa elamdansa uskoen haaveisiinsa.

Huippuhauska Mikko Vaismaa pohti esityksessaan avioliittonsa onnellisuutta.

Varmasti juhlien koskettavin hetki koetaan,
kun Simo itse saapuu lavalle. Sara on
valinnut englanninkielisesta repertuaaris-
taan cover-laulun, jonka rap-osuuden
hoitaa Simo. Esitys on taitava ja sydanta
tdynna. Englannin d@ntamysta myéten
kaikki osuu nappiin.

"En ole ennen rdpdnnyt talla tavoin
julkisesti!” kertoo Simo illemmalla. Ei
uskoisi. Yleiso on aivan myyty.
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Taikapeilia ja
saapastelua

Lavalle I6ytavat tiensa my&s Pertunmaan
yhtendiskoulun kuoro. Monidanisen lapsi-
kuoron sdestyksesta huolehtivat helisevat
kitarat, joita koulun pojat kasittelevat taiten.
Paikalla on myds Taikapeili-Yhtye.
Hanna-Riikka Siitonen ja Nina Tapio viih-
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dyttavat yleisda tutuin lauluin ja kaksiaani-
set stemmat luontuvat vaivatta. Omien
laulujen lisdksi soivat tutut hitit vuosien
varrelta mm. Abbaa kuullaan.

"Kesa on mennyt suhteellisen rennosti,”
juttelee Nina Tapio. "Taikapeilin ohella on
ollut monenlaista muutakin puuhaa.
Hauskana esimerkkina vaikkapa piirroselo-
kuvien dubbaamista. Sopivasti on ollut
my0s vapaata. Kympin lasten yhdistys on
minulle tuttu jo vuosien takaa. Hyva
ystavani on ollut toiminnassa pitkdan
oman lapsensa sairastumisen kautta.”

Saappaanheittopisteelld eletddan myos
jannittavia hetkia. Koko juhlien ajan on
riittanyt yrittajaa. Miesten sarjan pisin tulos
on 24 metrid ja sinnikkaasti sitd koetetaan
ohittaa. Valilla toimitsija saa hakea saapas-
ta heittoaluetta vierustavista puista. Jan-
nimmat hetken eletdan 7-11-vuotiaiden
sarjassa. Koko paivan on pisin tulos ollut
16.35 metrid, kunnes 8-vuotias Joonatan
ilmestyy paikalle aivan viimeisilla minuu-

b

Taikapeili toi musiikillaan tuulahduksen menneiltd vuosikymmenilta.

teilla ennen heittopaikan sulkemista.
Viimeinen heitto kantaa yli 17 metrid. "En
ma tiedd, miten ma sen tein. Md vaan
heitin jotenkin,” kertoo Joonatan haettu-
aan lavalta palkinnoksi uuden repun.

Saappaanheittopisteeltd |10ytyy talkoo-
laisista Kalle Helin tuloksia kirjaamasta.
"Ammatiltani olen rekka-kuski. Olen aina
tykdnnyt moottoriurheilusta ja autojen
rassaamisesta. Kuortinkartanon toiminnas-
sa olen ollut mukana lapsesta asti sairas-
tettuani Hodginin taudin nelivuotiaana.
Erityisesti mieleen ovat jadneet Kuortinkar-
tanon perheviikonloput, joissa olemme
olleet mukana. Tandan on kaikkiaan aika
hyva fiilinki!”

Arpaonni
iskee kahdesti

Muitakin palkintoja jaetaan nyt. Pdivan
mittaan on voinut ostaa arpoja. Pikavoitto-
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ja on jaettu jo, mutta padpalkinnot arvo-
taan juhlallisesti juhlien paatteeksi. Anna-
Liisa Tilus juontaa tilannetta ja yleison
joukosta valikoituneet onnenkeijut kayvat
arpoja nostelemassa. Palkintoina on mm.
Viking Linen luksus-risteilyd, Play station 4
-pelikonsoli ja Poni-polkupyoraa.

Jannitys tiivistyy erityisesti Playstationia
arvottaessa ja siindpa kaykin huisilla
tavalla. Viime vuoden juhlissa paapalkin-
non, Jopo-polkupyoran, voitti Sofia Salmi-
jarvi. Miten ollakaan! Kaikista kesajuhlien
vieraista juuri Sofia voittaa tamankin
vuoden padpalkinnon!

"Yes! Uusi Playstation 4 1Tb lanseerattiin
myyntiin viime viikolla, eli juuri mun
syntymapaivana!” innostuu Sofia kerto-
maan. "Tama oli tarkoitettu!”

Verkalleen juhlat kulkevat kohti loppu-
aan. Anna-Liisa Tilus toivottaa kaikille
hyvaa kesanjatkoa ja talkoolaiset sulkevat
pisteitdan. Hevisaurusten nimmareita vield
ihaillaan nurmella. "Kaikkien aikojen



parhaat kesdjuhlat,” sanoo iloisesti yhdistyksen
puheenjohtaja Anna Cantell-Forsbom ja lisaa "Niin
kuin joka vuosi.”

Kympin lapset kiittaa kaikkia yrityksia, jotka
mahdollistivat tapahtuman, arpajaisten ja ruokailun
jarjestamisen: Nordisk Film, Urheilu Kontti, Mocca-
master Nordic, Viking Line, Samsung Electronics,
BSH Kodinkoneet, Joutsen Finland, Philips, Tallink
Silja, Homeberry, Vallila Interior, SanomaPro, Rovio
Entertainment, Hertz, Fazer Group, Vattenfall, Opa
Muurikka, Halva, Sanoma Media Finland, Chiquita
Nordic, Axon Profil, Valio, Ecker6 Line, Dna, Arabia
littala, Nordic Cosmetics, Nordea Pakila, Amer
Sports Suomi, Suomalainen kirjakauppa Riihimaki,
Tefal, Zirkonella, ABB, Lumene, LéhiTapiola-ryhma,
Ibero, Kesko, Transmeri, Elisa, HARIBO Lakrids, Fine
Foods, Voglia, Reilu kauppa, Pakilan apteekki,
Flamingospa, Eckes-Granini Finland, Universal
Music, Halti, Livbox, Sinooperi, Vihanneskolmio,
K-Supermarket Mustapekka, Voiceover, Kumi-
tukku, N-paino ja Leena Sinisalo

Onginnassa jokaista onnisti.



Teksti Tiina Kallio, kuvat Tiina Kallion kotialbumi

Topiaksen tarina

"Meidan pieni aurinkopoika. Et ole enaa
luonamme, en voi sinua halata, en kertoa
kuinka paljon rakastan, mutta muistoasi
ikuisesti kannan, omaa rakasta aarrettani.”

Kesakuu 2012

Topias oli vasta kolmen kuukauden vanha, kun jouduimme viikon
kestaneen satunnaisen oksentelun jalkeen Lastenklinikalle, epaily-
na vatsatauti ja kuivuminen. Ensimmadinen yo klinikalla vietettiin
infektio-osastolla, kun taudinaiheuttajaa etsittiin. Mitaan ei loyty-
nyt, ei ennen kuin yolla pulssi lahti laskuun ja tarkemmat tutki-
mukset aloitettiin. Sydanta ja suolisto-ogelmia epdiltiin, lopulta
otettiin ultrakuvat myds aivoista. Laajenneet aivokammiot, hydro-

Toukokuu 2012. Topias muutama viikko ennen sairaalaan
joutumista.

kefalus tai kasvain. Kasvain, hyvd, sehédn voidaan leikata pois!
Ajattelimme toiveikkaasti. Hatashuntti laitettiin pikaisesti ja
magneettikuvissa paljastui lahes koko takakuopan kokoinen
kasvain. Emme voineet kdsittad, etta kyseessa oli todennakoisesti
syopa. Elamaa jarjesteltiin nyt aivan uudella tavalla, isoveli mum-
min hoivissa, vanhemmat sairaalassa, uusi koti hunningolla ja paat
aivan sekaisin huolesta.

Ensimmadinen viikko totuteltiin sairaalaeldamaan osastolla K6 ja
odotettiin leikkaukseen paasya. Hoitohenkildokunta oli todella
empaattista ja tottunut vauvojen kanssa toimintaan. Shokin
keskella oli pakko keskittya Topiaksen hoitamiseen, jotta hdnen
olonsa olisi mahdollisimman hyv4, ja jotta han saisi olla sylissa
kaiken mahdollisen ajan. Topias voi jdlleen ndenndisesti hyvin
shuntin asennuksen jalkeen, tulevaa leikkausta emme osanneet
pelatd, ehka siksi, ettei muita vaihtoehtoja ollut. Kaikki oli epamaa-
rdisen oloista ja kuuloista, 1adkareilla vastauksia ei ollut antaa,
emmekd me osanneet kysya oikeita kysymyksid. Leikkaus sujui
ilmeisesti niin hyvin kuin se vain voi, vaikka ihan koko kasvainta ei
saatu pois ja leikkauksen seurauksena tuli vasemman puolen
kasvohalvaus, nielemisongelmat ja kuulon menetys vasemmasta
korvasta.

Leikkauksen jaljilta toipuminen oli hidasta ja kunnon arvioimi-
nen hankalaa, koska kyseessa oli pieni vauva. Joka pédiva huoma-
simme kuitenkin pienid edistysaskeleita, joiden ansiosta toivo ja

Toukokuu 2012. Topias kaksi viikkoa ennen sairaalaan
joutumista
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taisteluhenki pysyivdt vahvasti ylla. Juhannuksena paasimme
ulkoilemaan Lastenklinikan puistoon ja useina pdivind saimme
istua Topiaksen kanssa parvekkeella huoneen edustalla. Aitina
koville otti se, ettei imetys enda sujunut tarpeeksi hyvin nielemis-
ongelmien takia. Lastenklinikan pumppuhuone tuli hyvin tutuksi,
mutta sen ansiosta pystyin tarjoamaan edes omaa maitoa lapsel-
leni, vaikka se nendmahaletkun kautta menikin. Eras laakari totesi,
ettd vanhemmat ottavat yleensa kovin raskaasti sydmisongelmat,
joita hoidoissa olevilla lapsilla vdistamatta on, ehka siksi, etta se on
niitd ainoita asioita, joihin itse kuvittelee pystyvansa vaikutta-
maan.

Patologi totesi tuumorin pahanlaatuiseksi kasvaimeksi AT-RT.
Edessa siirto osastolle K10, kaksi induktiohoitoa, kolme jattihoitoa
autologisella kantasolusiirrolla ja ehka sadetysta vield tdman
jalkeen. Laakarit kaskivat varautumaan ainakin 8 kuukauden
hoitorupeamaan, jos kaikki menee hyvin, siis.

Heinakuu 2012

Osasto K10. Pieni kolkko koppi, sairaalasanky ja suihkutila, paljon
piippaavia laitteita ja kaksi ovea, joista ei saanut sisddn tulla ennen
kuin edellinen oli kokonaan sulkeutunut. Yksindistd, hoitajat
soittokellon avulla apuna, huoneesta ei saanut eika uskaltanut
poistua ennen kuin hoitaja tuli valvomaan Topiasta, ei edes ves-
saan. Uudet rutiinit, tarkat mittaukset ja piuhat, joita piti varoa.

Heindakuu 2012. Tehohoidossa 1 induktiokuurin jalkeen.

Heindkuu 2012. Ihanat hoitajat piirsivat lempihahmojen
kuvia turvateippeihin.

Kaukana ldamminhenkinen vauvan hoivaaminen, nyt oltiin sairas-
tamassa SYOPAA. Jo edelliselld osastolla olimme tottuneet siihen,
ettd illalla jouduimme jattamaan pienen vauvamme sairaalaan ja
menemaan itse kotiin, onneksi tietden etta hantd valvotaan koko
ajan. Topias oli niin pieni ja tarvitsi limaimuja nielemisongelmien
takia, joten myds kympilla vierihoitaja valvoi yét sangyn vieressa.
Tama ehka auttoi meitd hyvaksymaan sen, ettemme itse saaneet
jaada yoksi sairaalaan ja ehka myos fyysisesti jaksamaan. Kotiin
mentiin vain nukkumaan ja aamulla aikaisin tultiin takaisin. Sai-
raan-, lasten- ja laitoshoitajat olivat ihania ja niin uusi ymparisto
alkoi tuntua tutummalta ja olo siedettavalta.

Ensimmainen induktiosytostaattikuuri oli rankka, Topias kamp-
paili hengitysongelmien kanssa ja sai sepsiksen. Edessa oli teho-
osasto ja hengityskone. Epdtoivo oli valtava, ei tdma voi loppua
ennen kuin alkoikaan, suuret suunnitelmat, hoitokaaviot ja kaikki!
Muutaman teho-hoidossa vietetyn pdivdn jélkeen Topias kuitenkin
tokeni ja palasimme happilisdn ja arterian kanssa osastolle K10.
Niin matkamme jatkui kohti toista induktiokuuria ja jattihoitoja.

Paivat osastolla vietettiin leikkien, nukkuen ja laulaen. Fysiotera-
peutti kdvi useamman kerran viikossa ja pienia edistysaskeleita
Topiaksen kehityksessd oli ndhtavissa. Mieheni oli jadnyt pois
toista kokonaan Topiaksen diagnoosin saatuamme ja Topiaksen
tuolloin kaksivuotias isoveli Joonatan ei palannut kesatauon
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jalkeen syksylla paivakotiin, jatkuvan infektiovaaran takia. Pdivam-
me jakaantuivat kahtia, Topiaksen unien aikaan teimme vaihdon
kodin ja sairaalan vdlilla mieheni kanssa, jotta kumpikin sai olla
kummankin lapsen kanssa paivittdin. Lahimmat sukulaiset ja
ystavat olivat apunamme monesti, isoveljen hoidossa, siivoukses-
sa, ja erityisesti henkisend tukena. Jarjestivatpa he rahankerayk-
senkin helpottamaan meidén arjessa selvidmistamme.

Syys-lokakuu 2012

Olimme olleet sairaalassa jo kolme kuukautta yhtd soittoa, joitain
kertoja olimme péadsseet ulkoilemaan nestetauon aikana lahi-
maastossa. Café Regatta, Sibeliuksen puisto ja Lastenklinikan
leikkipuisto, "Traktoripuisto’, olivat tulleet tutuiksi. Ja vihdoin
pikkuveli ja isovelikin olivat saaneet taas tavata toisensa! Muuta-
man kerran padsimme kotiinkin pariksi tunniksi, uskomattomat
tunnemyllerrykset aiheuttaen meille vanhemmille. Melkein kuin
olisi vastasyntyneen tuonut kotiin sairaalasta. Nyt jo puolivuotiaan
Topiaksen seuraava etappi olisi ensimmadinen kantasolusiirto kuun
loppupuolella.

Hyvin sujunut toinen induktiokuuri antoi uskoa siihen, etta kylla
ndista hoidoista vield selvitdan ja ettd Topias paranee vield koko-

Marraskuu 2012. Leikkihetki eristyksessa. 2. kantasolu-
siirtokierros

naan. Tosin pimea syksy tuntui vield pimedammaltd, kun eristys-
huoneen ikkunat peitettiin ja parvekeremontti alkoi. Mustalla
huumorilla vitsailtiin, ettd hyva kun edes toisesta korvasta oli
kuulo mennyt, niin ei betonin piikkaus haitannut pienta potilas-
tamme niin kovin. Kantasolusiirto tehtiin ongelmitta, niin sanotut
"ne tavalliset” vaivat pahoinvointeineen, rikki menevine limakal-
voineen, pienine infektioineen olivat harmina ja huolena, mutta
jannityksella alettiin odottamaan solujen itdmista. Ja itivathan ne,
toipuminen oli nopeata ja lokakuun lopussa paastiin kotiin 10
paivaksi!

Marras-joulukuu 2012

Kotona oli ihanaa, mutta entista raskaammalta tuntui paluu
sairaalan arkeen sen jéljilta. Toinen jattihoito meni edellista parem-
min, Topias jaksoi pahimman vaiheen yli hienosti, vaikka jalleen
vaivana rikki mennyt iho ja paha limaisuus. Joulukuun alkaessa
alkoi kotona vietettdva joulu ndyttaa jo todennakaiselta ja kotiin
paastiinkin jo 4.12. kokonaiseksi kuukaudeksi. Tietenkin sairaalassa
vierailtiin usein seuraavan kantasolusiirron esitutkimuksissa seka
irronneen nendamahaletkun takia. Se oli pieni vaiva siihen nahden,
ettd saimme olla kaikki kotona ja ettd isovanhemmat ja ldhimmat
ystavat padsivat myos Topiaksen tapaamaan. Joulu saatiin olla
kotona ja uutta vuotta vastaanotettiin haikeissa tunnelmissa,
epdvarmuus ja toivo kamppailivat kovasti keskenaan.

Tammikuu 2013

Kolmas ja viimeinen kantasolusiirto. Tammikuussa alkoi olla jo
selvad, etta jattihoitojen lisdksi joudutaan antamaan sadehoitoa,
silld kasvain ei ollut tdysin havinnyt kahden ensimmaisen jattihoi-
don aikana. Sadehoitojen haittavaikutukset pelottivat, mutta
vaihtoehdot olivat vahissa. Jattihoito sujui jalleen hyvin ja kotiin
paastiin vain kuukauden kuluttua siirrosta. Vapaus koitti vihdoin!

Helmi-maaliskuu 2013

Kun sairaalasta paastiin kotiin ja Topias padsi seuraamaan isovel-
jensa leikkejd, alkoi hdanen kehityksensa edeta. Topias oli vuoden
vanhana n. 7 - 8 kk tasolla kehityksessd, sairaalassa pienessa
huoneessa vietetty aika ja rankat hoidot olivat verottaneet voimia.
Topias oli jo sairaalassa ollessamme osoittanut olevansa huumo-
rintajuinen pieni mies, lahes aina hyvalla tuulella ja karsivallisyytta
taynna. Pikkuhiljaa hdn opetteli istumaan tukevasti, leikkimaan,
tavoittelemaan asioita ja nousemaan pystyyn. Kotonamme kavi
aivan mahtava fysiterapeutti kaksi kertaa viikossa ohjaamassa
liikeratoja oikeaan suuntaan ja valamassa omalta osaltaan toivoa
normaalista tulevaisuudesta meille kaikille.

Maaliskuussa asennettiin odotettu PEG-letku Topiaksen mahaan
helpottamaan ruokailua. Meille vanhemmille se oli kaiken muun
ohessa my0s esteettinen ilo, saimme ndhda Topiaksen kasvot
ilman ainaisia teippeja ja letkuja. Toamd myds vahensi tuijotusta,
jonka kohteena pakostikin ulkoillessa olimme.

Kympin 5"7/" Lapset

A



Huhtikuu 2013. Ladkeruisku hampaiden tuloa
helpottamassa

Huhti-toukokuu 2013

Huhtikuussa aloitettiin sddehoito, kun Topias oli tarpeeksi toipu-
nut viimeisesta kantasolusiirrosta. Tavaksi oli valittu stereotaktinen
sadetys padn alueen tehostumien kohdille Topiaksen nuoresta
idstd johtuen. Sddehoito sujui hyvin, yhtd infektion aiheuttamaa
taukoa lukuun ottamatta. Pystyimme lapiviemaan sen kotoa kasin,
aamuisin sadehoitoon ja iltapdivasta kotiin, sama toistuen ensin
kaksi viikkoa ja infektiotauon jalkeen nelja viikkoa, viitena paivana
viikossa. Topias jaksoi pdivittdiset nukutukset hyvin, pahoinvointia
ei ollut juurikaan tavallista enempéa eika ihokaan vaurioitunut.
Tuona aikana Topias oppi halaamaan, joka tietysti lammitti mei-
ddn vanhempien mielta kovasti. Han oli oppinyt myds etenemaan
pepullaan itsedadn eteenpain hilaten ja karkaili paivédsairaalan oves-
ta kdytdvalle tutustumaan ymparistoonsa.

Topiaksen sddehoitojen ollessa alkamassa aloimme odottaa
my0s kolmatta lastamme. Nettisurfailun yhteydessa térmésin pian
huolestuttavaan tietoon, "AT-RT diagnoosin saaneita perheita
kehoitetaan keskustelemaan laakarin kanssa perheenlisdysta
suunnitellessaan, silld kasvain voi olla perinnéllinen”. Tdma oli suuri
jarkytys, varsinkin kun periytyvyyden mahdollisuudesta ei kukaan
missadn vaiheessa ollut meille maininnut mitéan. Ei siitd huolimat-
ta, ettd myds vanhin lapsemme oli riski-ikdinen Topiaksen diagnoo-

Kympin

Toukokuu 2013. Toisen katetrin poistossa sddehoitojen
lomassa

sin tullessa. Tutkimukset periytyvyydesta aloitettiin heti, ja nopeas-
ti selvisi, ettd Topiaksen kasvain oli geenimutaatiosta johtuva ja
sukusolumosaikismin aiheuttama. Ndin ollen mahdollisuus etta
seuraavakin lapsi ja Joonatan voisivat olla geenivirheen kantajia oli
olemassa, tosin pienempana kuin suoraan perinnéllisend. Mutta
jos heilld olisi sama geenivirhe, sen hetkisten tutkimustulosten
perusteella kasvaimen todennakdisyys olisi lahes 100%. Seurasi
koko kesdn kestanyt epavarmuus tulevan vauvan tilanteesta ja
samalla totuttelu siihen ajatukseen, ettd vaikka Topias selvidisikin
syovastd, tulisi elamasta haasteellista niin geenimutaation aiheut-
tamien kehitysviiveiden kuin sydpahoitojen mydhaisvaikutusten
takia. Raskausviikolla 20 saimme hengdhtaa helpotuksesta vauvan
suhteen, tulokkaalla ei ollut samaa geenimuutosta ja myéhemmin
syksylla my&s Joonatanin tulokset tulivat takaisin puhtaina.

Kesa-elokuu 2013

Kesaa otettiin vastaan varovaisen toiveikkaissa tunteissa. Sddehoi-
tojen loputtua Topiaksen vointi oli hyva ja kehitys jatkui tasaisesti.
Topias ei kaikesta harjoituksesta huolimatta ollut vield innostunut
kavelemaan, joten kokeilimme kavelytuolia, jolla hdn hetken
jaksoi edeta paikasta toiseen. Lapimurto liilkkumiseen koitti, kun
han alkoi pienen Plasto-mopon kanssa huristelemaan kodin
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Heindkuu 2013. Pojat liukuméaessa

Elokuu 2013. Joonatan keinuttaa Topiasta lahipuistossa

lattioita pitkin. Pian Topias paasi mopollaan my&s kynnysten yli
itse ja aivan uudenlainen itsendisyys ja ilo paistoivat hanen kas-
voiltaan. Olimme edelleen infektioeristyksessd, koko perhe koto-
na. Kesdsaat kuitenkin suosivat, ja padsimme ulkoilemaan paljon
ja osallistumaan ulkoilmatapahtumiin suhteellisen huoletta.
Topias piti kanssakdymisesta ihmisten kanssa, otti kontaktia ja
palkitsi huomiosta iloisella, vinolla hymylldan. Han seurasi kovasti
muiden lasten puuhia ja osallistui itsekin aina kun suinkin pystyi
mukaan leikkeihin. Topias rakasti hiekkalaatikolla oloa ja miekkai-
lua, milloin lapion, kissanlelukepin tai vaahtomuovisen miekan
kanssa. Kaikki, mitd isoveli-Joonatan teki, oli ihan parasta. Kesan
menimme ja teimme, melkein kuin normaali perhe.

Vaikka kaukana normaalista eldma oli. Keskuslaskimon katetria
piti huoltaa, suihkua varten meilla oli erityinen tuoli apuna. Rasvaus
ja hygienia kaikin puolin oli tarkeaa. Edelleen limaimuja jouduttiin
jonkin verran tekemaan ja sydminen ei sujunut laisinkaan. Topias
oli unohtanut kokonaan nielemisen taidon pitkien sairaalajaksojen
aikana, jolloin vililld suun kautta sydminen jouduttiin kieltdmaan
kokonaan, jottei siitd seuraisi lisdd oksentelua. Topiaksella oli oma
"ruokareppu’, jossa oli nestemdiset evaat katevasti mukana ja joka
oli matkassa mukana ulkoillessakin. Pdivasta n. 8h jouduttiin
ruokaa pumpun kautta valuttamaan, silld pahoinvointi esti nopeat
ruokailut. Oksennuspussit olivat my0ds vakiovaruste matkassa ja
varmasti olemme monet kerrat herattdneet kauhistusta ymparil-
lamme. Mutta emme siita valittaneet, silld Topias selkedsti nautti
ulkoilusta, ympadriston ja muiden ihmisten tarkkailusta. Halusimme
tarjota hanelle eldmyksia siind missa Joonatanillekin.

Heindkuussa oli ensimmainen kontrollikuvantaminen hoitojen
loputtua ja vaikka hyvét uutiset olivat enemmankin kuin epatodenna-
koisia, tuli tieto taudin uusimisesta jarkytyksend. Ei meidan pieni,
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sitten, jos suunniteltu yllapitohoito ei tehoa, tai tulee muutoksia
Topiaksen oloon. Aikaa annettiin muutamasta kuukaudesta
vuosiin, hyvin vaikeaa oli ennustaminen. Topiaksen vointi oli vield
oikein hyva, joten kiskoimme itsemme epdtoivosta pois ja paatim-
me jatkaa menemistad ja eldmaa entiseen malliin niin kauan kuin
se olisi mahdollista ja hyvin siind hetken onnistuimmekin.

Syys-lokakuu 2013

Syyskuun puolivalissa Topiaksen vointi alkoi heiketa. Infektio,
korvatulehdus ja flunssa peittivét osan oireista ja hetkittéin toivo
nosti viela paataan. Vahitellen liikkuvaisesta, kdvelyharjoituksia
tekevdsta ja mopolla huristelevasta pojasta tuli vasynyt, vain
makuuasennossa viihtyva kivulias lapsi. Infektion takia ei mag-
neettikuvia pystytty ottamaan ja ndin oloa lievittava laakitys
laahasi perdssa. Ladkarien vaihtuminen ja yksittdisten oireiden
hoitaminen pakotti meidat vierailemaan Lastenklinikalla kohtuut-
toman usein. Tuntui, ettd jaimme katveeseen, kukaan ei tuntu-
nut ottavan vastuuta paatoksesta Topiaksen hoidon jatkon suh-
teen. Ei, vaikka poikamme vointi huononi sitd vauhtia, etta toivo

= paremmista hetkista hiipui pdivittain.

Kun magneettikuvaukset saatiin lokakuun 8. paiva tehtya, oli
tulos surullinen, kasvaimet olivat kasvaneet huomattavasti heina-
kuusta, saattohoitoon siirryttdisiin heti. Tasta eteenpain ladkari ja
hoitajat vierailisivat kotona, sairaalaan ei tarvitsisi ldhted ja kipu-

Elokuu 2013. Topias Lastenklinikan leikkipuistossa

tuossahan se leikkii ja on paremmassa kunnossa kuin ikina! Kasvain oli
uusinut jo sadetetylle alueelle ja toiseen korvaan, myos seldssa nakyi
pienida muutoksia. Topias siirtyi samantien palliatiiviseen hoitoon, nyt
elateltiin toivoa enaa lisdajasta Topiaksen kanssa, ei elamasta.
Muutaman paivan ajan tuota musertavaa tietoa surtiin, mutta
sitten paatimme tydntaa huolet vield hetkeksi pois. Murehditaan Lokakuu 2013.Topias 11 pdivaa ennen kuolemaansa
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Muistojen laatikko

ladkityksen suhteen ei kursailtaisi. Edelleenkaan kukaan ei pysty-
nyt jaljelld olevaa aikaa ennustamaan, mutta arvio oli viikoista
joihinkin kuukausiin.

Topias jaksoi vield kaksi viikkoa. Voimakas kipuldakitys vasytti,
mutta tehosi. Topias valvoi muutaman tunnin pdivassd, hanta
leikitettiin maaten lattialla, ilmeillen ja laulaen. Viihdytyksen han
palkitsi iloisella hymyllddn, mutta enda eivat kadet eikd paakaan
oikein liikkkunut. Viimeisend paivédna Topias siirtyi nukkumaan
meiddn sankyymme, jompikumpi meistd vanhemmista oli koko
ajan hdnen kanssaan. Laitoin viestia lahimmille, etta nyt tilanne
vaikuttaa huonolta. Emme osanneet kuitenkaan arvata, ettd loppu
tulisi niin nopeasti.

23.10.2013 yoll&, vuorokauden juuri vaihduttua, mieheni vahti-
vuorolla, hengitys heikkeni ja loppui. Saimme hengityksen hetkek-
si palaamaan, kerroimme Topiakselle kuinka paljon hanta rakas-
timmekaan ja sitten Topias oli poissa. Toivomme, ettd han kuuli
vield sanamme, vaikka tieddamme, ettd han oli rakkautemme
saanut tuntea jokaisena eldmansa paivana.

Eldma& ennen Topiaksen kuolemaa ja elama sen jalkeen eivét ole
samasta todellisuudesta. Valilla saamme otteen normaalista
olotilasta ja teemme asioita "kuten ennenkin”. Kunnes taas huo-
maamme leijuvamme irrallaan, vahan kuin olisimme ulkopuolise-
na tarkkailemassa itsedmme ja ympéristddmme. Tulemme aina
olemaan lapsemme menettdneitd, hdnen kipuaan ja kamppailu-
aan seuranneita ja lopulta toivomme tulevasta haudanneita.

Heti Topiaksen kuoltua halusimme mieheni kanssa kumpikin
tehda konkreettisia asioita Topiaksen hyvaksi, hautajaisjarjestelyt,
arkun rakentaminen ja tuhkapussin ompelu itse olivat todella
tarkeita meille. My6s valokuvien ja kuva-albumeiden jérjestaminen
ja Topiaksen sairaala-ajasta kertomuksen kirjoittaminen hautajai-

sissa ndytettavaksi ja luettavaksi olivat osa tapahtuneen todenta-
misesta itselle. Topiaksen padasimme hyvastelemaan viela kahteen
otteeseen ennen tuhkausta ja tama oli erittdin merkittavaa niin
meille vanhemmille, isoveli Joonatanille kuin muille laheisillekin.

Sanotaan, ettd ensimmainen vuosi on pahin. Vaikea sanoa, silla
ensimmadisestd vuodesta emme mieheni kanssa muista jalkikateen
juurikaan mitaan. Kaikki merkkipdivat, juhlapyhat ja tarkeat paiva-
maarat olivat tietenkin kovin rankkoja, mutta nyt eldamme toista
vuotta Topiaksen ajanlaskusta ja ne tuntuvat olevan entista ras-
kaampia. Shokin hélvennyttya uusi todellisuus on ollut raskasta
ottaa vastaan ja todeta, ettei tastd painajaisesta voi herata. Isoin
muutos tuntuu olevan ympdriston suhtautumisessa, tai ehka
sittenkin omassa suhtautumisessa ymparistoon. Vaikka meille
Topiaksen kuolinpaiva on edelleen kuin eilinen, on muiden aika
juossut eteenpdin isoin harppauksin. Tuntuu, ettei lastamme enaa
haluta muistella, vaikka todellisuudessa Topiaksen puheeksi ottami-
nen on varmasti kovin hankalaa. Meille jokainen pienikin maininta
on silti kovin tarkea. Surun keskelld lapset ovat pitdneet kiinni
arjessa, Topiaksen ja Joonatanin pikkuveli Antto syntyi vain kuusi
viikkoa Topiaksen kuoleman jalkeen, hoivattavaa ja huollettavaa on
riittanyt. Se on hyvékin asia, menetys oli varsinkin aluksi liian
lahelld, ettd surun vietdvaksi olisi voinut antautua taysin. Ikdva on
paivittdin lasna. On paivid, jotka sujuvat helposti, Topiaksen kuvan
katsominen riittaa ja haikea kuvan posken silitys. On edelleen
paivid, jolloin kyynelet silmissa eivat tunnu kuivuvan laisinkaan.

Kympin lasten jérjestamat vertaistukiryhman tapaamiset ja
Kuortin kartanon viikonlopputapaamiset ovat olleet isona apuna
Topiaksen kuoleman kasittelyssa. Halusimme osallistua heti
vertaistapaamisiin, vaikka ensimmadinen jarjestettiin vain pari
viikkoa Topiaksen kuoleman jalkeen. Menetyksestd puhuminen,
omien tuntemusten sanoittaminen ja toisten vertaistarinoiden
kuuleminen ovat olleet ja ovat edelleen todella arvokkaita koke-
muksia. Loppusyksystd saimme osallistua myos Suomen mielen-
terveysseuran ja Kympin lasten yhteistyossa jarjestamaan 14
viikottaisen tapaamisen intensiiviseen terapiaryhmaan, joka
rankkuudestaan huolimatta oli todella antoisa.

Surua pdin, on ollut monesti mottomme. Olemme kokeneet
tarkedksi avoimuuden niin ldheisten, ystavien kuin vertaistenkin
kanssa. Oman lapsen kuolemasta ei voi selvitd, mutta sen kanssa on
opittava eldamaan. Tapahtuneen lapi kdyminen, omien tunteiden
julki tuominen ja toisen tunteiden ja kuunteleminen on ollut suoras-
taan elinehto, joka kerta toisensa jalkeen hitusen helpottaa rinnassa
tuntuvaa puristusta. Eldamassa edelleen olemassa olevat hyvat asiat
korostuvat ja tdssa vaiheessa voimme todeta ilon asuvan taas meilla.

Kaiken Topiaksen kokeman jalkeen on vaikea sanoa, olisiko
hanen eldmansa lyhykaisyydessaan ollut parempi, jos tarina olisi
loppunut jo ensimmaisend kesénd tehohoito-osastolle. Monta
karsimysta olisi jadnyt lapi kdymattd, mutta myds monta tarkeda,
ikimuistosta hetked kokematta. Meilta olisi jadnyt tuntematta ihana
pieni aurinkopoikamme. Hoitojen ansiosta saimme lisdaikaa Topiak-
sen kanssa olemiseen, toistemme ja perheemme vahvistamiseen.
Topias ja hdanen menetyksensa on osa perhettamme. Topias on
mukanamme, syddmissdmme ja muistoissamme, niin kipeing,
mutta rakkaina kuvina, tunteina ja tuoksuina. Kiitos kun olit, Topias.
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Teksti ja kuvat Petra Lindell

Miten voikaan ihmismieli
vetdaa kummallisia johto-
paatoksia tapahtumien
valille! Olen kuullut, etta
joku oli joskus jopa usko-
nut pienkoneella lentami-
sesta nauttimisen aiheut-
tavan lapsen syovan uu-
siutumisen. Tama joku oli
kuulemma jattanyt kovas-
ti nauttimansa lentamisen
kokemukset viliin vuosik-
si kun oli tunne, etta niilla
aiheuttaa tyttarelleen syo6-
van - uudelleen... Hetki-
nen, se jokuhan oli mina.
Ja mina olin nyt menossa
kaikkia todenndkoisyyksia
uhmaten kohti Malmin
lentokenttaa kyydissani
ihanat lapseni, Jessica 10
ja Patrick 12.

Lapset eivat tienneet, min-
ne olimme menossa vaan
olin vain kertonut, etta mi-
nulla on heille yllatys,
mutta ei saa pettya, silla
kyseessa ei ole mikaan
erikoinen yllatys, mutta
kuitenkin yhteista kesalo-
matekemista meidan per-
heellemme.

Haluan jakaa teille taman pienen tarinan,
joka surullisesta pohjastaan huolimatta saa
toivon mukaan myds hymyn huulille ja
pienen ilon hetken. Ja niille, joilla taistelu
on kesken, yhden syépédlapsen perheen
tarinan vertaistueksi jaksamaan arjessa.
Tassa siis palanen entisen perhe Tallbergin,
nykyisen perhe Lindellin eldvasta eldmdsta

Miten ihmeessa olin siis alitajuisesti
tullut tdhan paatelmaan? Oppinut varo-
maan pienkoneella lentdmistd samoin kuin
ruuhkaisen tien ylittamista, etten mina
eivatka lapseni kavele auton alle tieta
ylittdessd, ja muistamme varmasti katsoa
oikealle ja vasemmalle?

Arkea
infektiouhan alla

Vuonna 2009 ajoimme yllatysretkelle
perheen kanssa, johon tuolloin vield kuului
4 jasentd ja lasten isdkin oli mukana.
Jessicalla oli talldin leukemiahoidot juuri
loppumassa ja tdma olisi meiddn perheen
uusi alku. Nyt oli aika antaa eldmén kantaa
kohti vapautta, vapautta infektioriskista -
varokaa maailma, tdalta tulee Tallbergin
perhe takaisin ihmisten joukkoon! Olin
menossa takaisin toihin 2,5 vuoden
omaishoitajavuoden ja tiukan infektioeris-
tyksessa eletyn elaman jalkeen. Emme
olleet kdyneet Jessican kanssa muutamaan
vuoteen missddn sisatiloissa, jossa oli
ihmisia. Jotta perheessa ei kukaan muu-
kaan sairastuisi ja toisi infektiovaaraa
kotiin, en itsekdan kaynyt juurikaan ihmis-
ten ilmoilla eikd Patrick saanut tuoda
kavereitaan kotiin. Onneksi keksin tuolloin
Facebookin, josta tuli sosiaalisen elamani
mekka vuosiksi - olla sosiaalinen ilman
mitdan infektiovaaraa, vertaistukea Kym-
pin Lasten Facebook sivuilta ja ystavilta —
mika taivas! Taman vuoksi teillekin tdndan
kirjoitan: Janina Mantymaa naki paivityk-
seni Kympin Lasten lennosta vuonna 2015
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ja pyysi kirjoittamaan taman jutun.

Vuonna 2009 ei perheessamme ollut
kauppoja, busseja saati raitiovaunuja, joita
nahtiin ajaessamme Lastenklinikalle harva
se paiva. Niinpa yksi Jessican suurimmista
unelmista olikin paasta raitiovaunun
kyytiin. Bussikuljetuksen han oli jo paassyt
kokemaan, kun jarjestin Kympin Lapsille ja
perheille tapahtuman, jossa menimme
yhdessa yksityiskuljetuksella bussilla
Rehndahlin eldintilalle Lastenklinikalta
Kirkkonummelle. Voi sitd juhlaa, kun bussi
oli tdynna infektioeristyksessa olevia lapsia
ja heiddn omaishoitajaditejaan! Hymy loisti
kaikkien naamalla ja lapsilla oli kaulassaan
heille varta vasten tehdyt VIP-passit.
Muisto aitien onnesta, kun he nakivat
lastensa riemun ja pystyivat tarjoamaan
jotain muutakin eldmaan kuin Lastenkli-
nikkaa, metsaretkia tai videoita kotona,
lammittda vieldkin sydanta.

—— HEL SINKI-MALM
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Kohti arkea —
melkein!

Mutta takaisin tuohon kesdiseen viikkoon
vuonna 2009. Jessica oli ollut tutustumassa
tulevaan paivdkotiinsa, jonne padsisi nyt
vihdoinkin 2,5 vuoden hoitojen jalkeen
- terveiden lasten pariin ja normaaliarkeen.
Olimme saaneet hanelle paikan samasta
paivakodista hdnen 6 -vuotiaan isoveljensa
kanssa. Meilla olivat vield hoidot kesken ja
infektioeristys paalla joten emme voineet
menna tutustumiskaynnille aukioloaikoina.
Paivakodissa oli lissksemme vain yksi terve
hoitotati, joka esitteli meille paivakodin
tilat ja toimintaa. Isoveli Patrick oli innois-
saan esitellyt siskolleen suljetussa paivako-
dissa lokeroita, leposdnkyja, sydntipaikkoja,
akvaarion ja jopa sen kalat. Jessica valitsi
innoissaan itselleen leposangyn syksyksi ja
piirsi lokeroonsa jo kuvan valmiiksi syksya
varten - riemu ja odotus olivat ylimmilldan!
Uuden eldman alkua juhlistimme per-
heen yhteisen kesdloman alun kunniaksi
Kympin Lasten lentopdivdssd, jonka sym-
bolinen merkitys oli minulle valtava. Elama
kantaa sittenkin, tdma on vihdoin uuden
alku. Olin ALL sopeutumisvalmennusleirilla
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piirtanyt aikanaan kuvan taideterapiassa,
milta tuntui nyt. Piirsin kuvan, kuinka
perheemme oli heitetty myrskyisélle
merelle pieneen soutuveneeseen ilman
airoja. Olimme kaikki nelja takertuneet
toisiimme yrittden vanhempina suojata
lapsiamme ja meita kaikkia, pitdd meidat
turvassa veneessd ilman, ettad kukaan puto-
aa vaahtoavaan ja raivoavaan mustaan
mereen. Olimme tdysin myrskyn armoilla,
meilla oli vain toisemme, mutta toisistam-
me pidimme huolta kaikin voimin. Nyt tuo
myrskyisalla merelld ollut paatti vaihtui
lentokoneeksi, joka lensi kauniina paivana
taivaan siniselld kannella. Koko perhe
nousi pienlentokoneen siiville ja pulppui-
leva riemu oli katossa - kesdloma ja ensim-
madisid askelia kohti ulkomaailmaa!

Sita syksya siina paivakodissa ei tullut
Jessicalle, sitd syksya ei tullut tyopaikassani
vield minulle. Sen sijaan tuli vuosi lisdhoi-
toja, pelkoa, infektioeristyksen jatkamista,
Jessican parhaan ystavan ja minulle erityi-
sen laheiseksi muodostuneen pienen
pojan kuolema leukemian lannistamana.
Vuosi toi tullessaan ystavysten vertaistu-
kea toisilleen, sitd kuinka nuo 4-ja 5
-vuotiaat ystavykset jakoivat milta tuntui
kun SE tuli uudelleen. Erityisesti on mie-
leen jaanyt miten Jessica piirsi voimakuvia
tarkeille ihmisilleen — ldheisille ja myds

Ohjaamo oli tdynna iloisia ilmeita.
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viereisessa huoneessa hoidettavalle
Kympin ystavalleen. Ero kotiin veljelle
ldhetetyissa kuvissa ja tdmdn samaa
uusintakierroksen kokemusta jakavan
ystavan voimakuvassa oli sydanta sarkeva
niin kuvituksessa kuin sanoissa. Tuo 4-vuo-
tias tyttdreni, joka oli oppinut lukemaan ja
kirjoittamaan sind vuonna, kirjoitti ysta-
vdnsa kuviin suurin kirjaimin sanan, joka
kolahti syvalle minussa ja sai taistelun
kyynelid vastaan melkoiseksi. Ystavan
kuvassa luki VAPAUS. Juuri niin, se heilta oli
konkreettisesti viety. Jessica oli taas teljet-
ty eristyshuoneeseen ja kytketty kuin
koira, kuten han itse kuvasi, milta tuntui
kulkea tipan kanssa kaikkialle. Se vapaus
oli mennyt koko meidan perheelta - yhdes-
sd yossa - meiltd kaikilta. Meilla oli taas
syopa.

Tama kaikki tapahtui yhden viikon
aikana - paivakotiin tutustuminen maa-
nantaina, keskiviikko -aamuna lentopaiva
uuden eldman alusta, josta ajoimme Mc
Donaldsin autokaistan kautta Lastenklini-
kalle, istuimme auringonpaisteessa Lasten-
klinikan pihalla nauttien evasruokaamme
ennen "viimeistd” kdyntidmme Jessican
ladkarilla, Ulla Pihkalalla. Jessican luuyti-
messd oli viimeisessd luuydinpunktiossa
kesakuussa 2009 huomattu, etta sielld
vilahteli “jotain” Tilannetta oli seurattu




jatkuvasti ja elimme veitsenterdlld toivoen
parasta ja peldten pahinta. Ladkarit lohdut-
tivat, ettd tama voi kuulua asiaankin
pitkien hoitojen jalkeen, on kyse mittaus-
virhemarginaaleista, ei vaadi toimenpiteita
jne., mutta tilanne oli silti siis tiiviissa
seurannassa. Kympin ajoilta vihaamaksem-
me muodostunut sanapari "seurataan
tilannetta” oli erittdin ajankohtainen
ahdistuksen aihe meille vanhemmille taas
vajaan kuukauden paivat. Siksi kdynti
jannitti meita vanhempia jo ennakkoon
valtavasti. Mita sanoisi Ulla? Onko kaikki
vield kunnossa? Kaynti alkoi dramaattises-
ti, kun Ulla totesi, ettd no nyt sitten on
suuri juhlapdiva teilld: kesdloma edessa,
kaikki kunnossa ja tytto 1ahddssa paivako-
tiin. Kysyimme ahdistuneina, ettd onko
todella? Siina hetkessa tuli Ullan mieleton
ammattitaito esiin, kun han kuunteli
tilannettamme ja katsoi tarkemmin Jessi-
can tietoja, kaivoi lisda tietoa, soitti muuta-
man puhelun, otti esiin ruutupaperin ja
kynan ja alkoi téihin. Huoneessa vallitsi
syva hiljaisuus, joka paattyi murskaaviin
sanoihin... Ulla totesi, etta nyt alkaa
hoidot heti uudelleen. Puhuttiin jadnnos-
taudista ja todenndkoisesta relapsista,
luuydinpunktiosta pikimmiten. Maanantai-
na alkanut perheen yhteinen kesdloma
supistui vajaaksi viideksi pdivaksi, kun
osastopaikan sai Jessicalle vasta perjantail-
le. Eldma romahti hetkessa taivaita hipo-
vasta onnesta, taivaan kannen sinesta ja
onnellisuuden tunteesta syvimpiin pelkoi-
hin, ahdistukseen, tuskaan, epatoivoon,
synkkiin meren aaltoihin. Minun korvissani
alkoi tuttu humina, jonka muistan ikuisesti
paivdsta 7.3.2007, jolloin saimme aikanaan
leukemiadiagnoosin... "blaah, blaah,
blaah”... Nyt vain ymmarsin jo lilkaakin—
tiesin heti, mita tama tarkoitti. Ei ollut
tuntemattomaan heittdytymistd, vaan
liiankin tuttuun. Olin lilankin hyvin selvilla
realiteeteista ja siitd, mitd tuleman piti.
Patrickilta otettiin samalla kertaa heti
ndyte, jolla tarkistettiin sopisiko han
Jessicalle kantasolusiirron luovuttajaksi.
Patrick kesti ndytteen urheasti. Lapset
saivat paattaa mita teemme nyt, kun
perheen yhteistd lomaa onkin vain 2
paivaa. Lahtisimmekd suunnitelmien
mukaan suoraan ajamaan mokille ja
palaisimme sielta osastolle kahden péivan

paasta, vai jddmmeko kotiin? Lapset
halusivat mokille serkkuja tapaamaan,
ratsastamaan, viettdmaan edes muutaman
paivan loman. Mokille siis.

Lentaminen
aiheuttaakin

SIS SyOpaa

Laitoin viestin laheisillemme seka kahdelle
minulle Iaheisimmaksi muodostuneelle
Kympin didille, joilla oli ihan saman ikdiset
lapset ja olimme ndin vuosia viettdneet
joka viikko paljon aikaa yhdessa niin
osastolla kuin Lastenklinikan leikkikerhos-
sa, Anun tanssiryhmassd seka leivontaker-
hossa. Lisaksi kyldilimme toisillamme ja
ulkoilimme metsalenkkeja yhdessa. Olim-
me olleet myds samalla sopeutumisval-
mennuskurssilla Kuortinkartanossa, jossa
olimme oppineet tuntemaan koko perheet
tosi hyvin. Jarkytykseni ei olisi voinut olla
suurempi, kun toinen naista dideista,
Jessican parhaan kaverin diti, soitti minulle
mokillemme torstaiaamuna ja kertoi, etta
he ovat jo Lastenklinikalla odottamassa
meitd — my6s heilla oli todettu relapsi
keskiviikkona. Lentopaivan jalkeen he
olivat joutuneet infektio-osastolle. Veresta
|6ytyi blasteja. Juuri edellisen viikon
olimme yhdessa kavelleet Kuortinkartanon
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kesdlomaviikolla ja jutelleet tuntitolkulla
uudesta eldmastd, joka meilla molemmilla
juuri nyt oli koittamassa, iloinneet yhdessa
hoitojen loppumista ja haaveilleet nor-
maalieldmasta. Oli ollut kevyt ja todella
hyva olo, meilla kaikilla.

Niinpa mielessani oli nyt tdysin selvaa,
ettd lento aiheuttaa syopaa. Ei tietenkdan
tietoisella tasolla, mutta tiedostamattoma-
na ja jossain mieleni sopukoissa. Ajattelin,
ettd "ylpeys kdy lankeemuksen edelle”. En
siis pystynyt enda kuvittelemaankaan
menevani lentdmaan ja riskeeraavani, etta
aiheuttaisin tyttarelleni taas hengenvaaral-
lisen tilanteen, josta han ei ehkd enaa
selvidisi kolmatta kertaa..

Nyt tuosta kaikesta on 6 vuotta ja paljon
on muuttunut. Jessica on terve 10-vuotias
tyttd ja 14.9. meilld on se kuuluisa 5-vuotis-
tarkastus, jolloin saamme virallisesti ne
"terveen paperit”. Meitd on nyt perhees-
samme 3 perheenjdsenta ja sukunimem-
me on Lindell. Olen ollut tdissa jo syys-
kuusta 2010 ihanassa vanhassa tyopaikas-
sani. Jessica paasi esikouluun 2010 ja on
nykyaan jo suuri koululainen menossa
viidennelle luokalle, Patrick alkaa syksylla
jo ylakoulun. Eldamassa on nyt kaikki hyvin.
Lapset ovat perusterveitd, meilld on ihana
koti samalla asuinalueella kuin koko lasten
lapsuuden ajan, lapsilla ihania ystavia ja
mieluisia harrastuksia. Niinpa elamassam-
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Lennon jdlkeen koneen siivellda hymyilytti.

me oli nyt riittdva perusturva ja hyvinvointi
mahdollistamassa sen, etta Kympin Lasten
lentopadiva osui silmdani tdna kesana
ensimmaistd kertaa ihan eri tavoin kuin
vield viime vuosina. Uskaltaisinkohan,
voisinkohan? Haluaisin niin kovasti, voi-
simmeko saada korjaavan kokemuksen
traumojen paalle?... Paatin sanoa Eldmalle
kylla ja uskaltaa elda, siispd ilmoitin meidat
lentdmaan.

Tandan on se paiva vihdoinkin — nou-
semme uudella luottamuksella ja uskolla

elaman siiville ja uskon jalleen kerran, etta
elama kantaa. Se on kantanut lapi niin
monen myrskyn ja rydpytyksen ja silti se
kantaa. Joskus pdivan ja joskus vain sekun-
ninkin kerrallaan, mutta yhta kaikki - se
kantaa. Ehka nyt onkin kyse enemman
siitd, ettd nousemme luottamuksen siiville
— luottaen eldmaan ja luottaen siihen, etta
selvidmme mistd vaan. Saamme ja voimme
luottaa eldmaan taas. Se tunne meiltd havi-
si pitkaksi aikaa, eika varmasti enaa kos-
kaan tule olemaan yhta “ruusunpunaisia”
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laseja silmilld kuin ennen Jessican leukemi-
aa. Elama tuntui vuosia pelottavalta. Siihen
ei voinut luottaa, se ei ollut enda ystava
vaan pelottava vihollinen, joka loukkasi ja
satutti tuoden kerta toisensa jalkeen
eteemme uuden karmaisevan koettele-
muksen lapikaytavaksi ja selvittavaksi.
Eldma oli ollut jatkuvaa selviytymistaiste-
lua, jossa yritimme tuoda eldménhalua ja
iloa elamaamme kiinnittamalla huomio
pieniinkin ilonaiheisiin, vaikka "kotiseutu
oli kuin sotatanner”- tdysin pommitettu,
tuhottu, raunioina ymparilla. Mutta ehka
juuri silloin, kun on paljon tuhoa ympdrill,
ndyttdd maasta puhkeava yksittainenkin
kukka erityisen kauniilta.

Onnen murusia

Olen oppinut viimeisind 7 vuotena, joista
Jessican syopaa hoidettiin 3,5 vuotta, etta
tavalla tai toisella sitd aina selvida. Lasten
ditind ei voi kesken kaiken todeta, ettd nyt
en muuten enda selvidkdan enka jaksa. On
jaksettava, koska toistakaan vaihtoehtoa ei
ole — hetki ja hengitys kerrallaan ehka
valilla, mutta kuitenkin. Kukaan ei tule kysy-
maan, jaksatko selvitd vield tastakin koette-
lemuksesta, on vain I0ydettava keinot
selvitd ja jaksaa menna eteenpdin vaikka
mita tulisi eteen. Minun keinoni selvitd on
aina ollut se, etta keskityn ilon ja kiitollisuu-
den aiheisiin. Kysyn aina, mista voisin olla
kiitollinen juuri nyt ja sitten pyrin mahdolli-
suuksien mukaan aidosti iloitsemaan siita
kaikesta, mista voin olla kiitollinen, koke-
maan ilon ihan konkreettisestikin kehossa-
ni. Suureksi ilokseni tdman eldmantavan
ovat selvasti lapsenikin omaksuneet itsel-
leen pitkalti. Mita vaikeampi on elamanti-
lanne, sen pienempia nuo ilonaiheet ovat
minulle olleet. Jessican ollessa teho-osas-
tolla hengityskoneessa oli koko pdivén
kantava ilon aihe tuntemattoman miehen
hymy minulle kavellessani Lastenklinikalle.
Olemme myds pitdneet sydpahoitojen
aikana lukemattoman maaran juhlia - mil-
loin hiusten ldht6juhlan, milloin hiusten
kasvujuhlan, katetrin laittojuhlan (Jessicalla
oli hoitojen aikana nditd 6 haasteiden
vuoksi, ja muutama pakki), sairaalaan
menojuhlan ja sairaalasta paluu juhlan jne.
jne.Vuosittain on juhlittu lasten synttarit
ulkosynttdreind kun ei vieraita saanut tulla



sisddn infektioriskin vuoksi. Koristelin pihan
lokakuussa ja marraskuussa ilmapalloin ja
pihapdydan herkuin ja istuimme lahisuvun
kesken pipot padssa ja hanskat kdsissa
viettden synttarijuhlia ulkona kelilla kuin
kelilla 4 vuotta - kaikkien naapureiden
hammastykseksi.

Nyt, kun eldamme vuotta 2015, suuri
ilonaiheemme ja suoranainen juhlapaiva
oli, kun paasimme lentdmaan vuosien
tauon jdlkeen ja nauttimaan taas siita
tunteesta kun siivet kantavat halki taivaan
kannen. Eldmani ei ole télla hetkella
tdynna pelkoa ja turvattomuutta oleva
sotatanner vaan eldma kantaa. Saatoin
luottaa turvallisesti "nakymattomaan
voimaan”ja siihen, ettd pysymme taivaalla
hengissd, vaikka maa katosi jalkojen alta,
kuten on niin monta kertaa arjessamme jo
kdynyt. Enda ei lentokaan palauta sotatan-
tereelle keskelle kauhua ja pelkoa ja

kuolemaakin, vaan kauniille maalle, jossa
on hyva taivaltaa ja elaa iloiten elamaam-
me pdiva vain ja hetki kerrallansa.

lloani lisdsi entisestddn se, ettd lapset
eivat tienneet mihin olemme menossa
vaan olin kertonut heille vain, ettd minulla
on pieni yllatys: se ei kestd kauan, eikd ole
mikddn valtavan iso juttu joten ei kannata
pettyd. Riemuitsin valtavasti ndhdessani
lasten yllatyksesta ja kiitollisuudesta
ilahtuneet ilmeet. Lapsen riemu ja onnelli-
suus hohkaa koko olemuksesta, eleista ja
sanoista. Padssani kaikuivat vieldkin 4-vuo-
tiaan Jessican sanat vuodelta 2009. Tuol-
loin sanoin Malmin lentokentélle ajaes-
samme, ettd nyt paastaankin ihan “julki-
seen”kulkuvdlineeseen ja saadaan menna
sisddn asti... Jessica hihkaisi ddneen
kiljahtaen: "Ai, paastaanko me ratikalla?”
Kysymykseen vastasin naurahtaen, etta nyt
ei valitettavasti paasta ratikkaan, vaan
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joudutte tyytymaan ihan vain lentokonee-
seen. Hulluinta tassa oli, ettd Jessica oli
silloin oikeasti vahan pettynyt kun ei
padsisikddn ihmisjoukkoon, niin kuin
ratikassa olisi paassyt. Siind elamantilan-
teessa pienlentokonekaan ei tuntunut niin
ihmeelliseltd tai tavattomalta. Reaktio oli
onneksi talld kertaa toinen, kun kerroin
kentalld ilouutisen - itsekin ddneen hihku-
en ja tuskin maassa pysyen: mentaisiinko
lentdmaan?

Vapaapudotuksia ja
joululauluja

Lasten eikd minun riemulla ollut rajoja ja
kiljahtelimme kukin vuorollamme silkasta
innostuksesta, vaikkakin Jessicaa ja Pat-

rickia alkoi selvasti myds jannittaa siiville 19
nousu. Minuakin jannitti, mutta toisesta



syystd. Jarjenvastaisesti sisintani kylmasi taas; entad jos SE tuleekin
nyt takaisin, jos talla lennolla "tilaankin” lapselleni uudelleen
leukemian? Oli syyllinen olo ja pelotti myds, mutta sitdkin tar-
keammaksi koin itselleni tdman eheyttavan kokemuksen hankki-
misen, koska toki jarjella tiesin, ettei leukemiaa saa kukaan lenta-
misestd. Mutta tuolle tunteelle en voinut mitdan enka lentamiseen
liittyvélle voimakkaalle mielikuvalle ja sen mielikuvan halusin nyt
muuttaa toiseksi ikuisiksi ajoiksi.

Saimme ihailla lentokoneiden nousua ja laskua jonkin aikaa
ennen kuin meiddan vuoromme tuli. Jannitys olikin aivan katossa,
kun ihanat Finnairin lentokerholaiset saattoivat meidat koneelle.
Olin ehtinyt jutella heiddn kanssaan jo hyvan aikaa ja kertoa
paivan suuresta merkityksesta. Meidan ilomme naytti tarttuvan
vakisinkin koko porukkaan ja jaettu ilo oli todellakin moninkertai-
nen. Tomi Ronkainen tarjoutui ottamaan kuvia meista tana tarkea-
nd paivand. Tuntui kuin olisimme vanhoja tuttuja, ilo oli aidosti
yhteinen ja valtava ja hymy herkassa meilla kaikilla!

Mind paasin eldmani ensimmaista kertaa istumaan ohjaajan
viereen eteen, kuten kai perheen paan kuuluukin, lapset menivat
takapenkille silmin ndhden jannittyneina. Luurit paahan ja mikro-
fonien testaus, etta dani kuuluu lennonkin aikana ja rullataan
- menoksi kohti kiitorataa. Luureista alkoi kuulua joululauluja kun
Patrick lauleskeli niita sanoen, ettd odotuksen kupliva ilo oli kuin

lImasta Helsinki ndyttaa pienelta.
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jouluna joulupukkia odotellessa. Joululaulun saattelemin savelin
nousimme sitten taivaalle - luottamuksen siiville.

Jannitys laukesi kaikkien kehosta kuin taikaiskusta. Riemulla ei
ollut rajoja kun tajusimme, ettd olemme vihdoin taalla. Nyt elama
ja luottamuksen siivet oikeasti kantavat tassakin hetkessa ja paluu
turvallisesti maankamaralle on totta - ei vasta ehka tulossa. Kuten
elamdmme on vuosia ollut — jyrkkaa vuoristorataa — saimme
lentokoneessakin kokea vuoristorataa jalleen kerran. Valiin puto-
simme "vapaapudotuksessa”ja valiin nousimme takaisin taivaan
kantta aurinkoa tavoitellen, kuitenkin turvallisin siivin. Mieleni
sopukoissa soivat Bette Midlerin sanat“l can fly higher than an
eagle, for you are the wind beneath my wings. Fly, fly away, you let
me fly so high, fly higher than the skys so high | almost touched
the sky, Thank you, Thank you, Thank God for you - the wind
beneath my wings!”

Finnairin lentokerholaiset ottivat meidat vastaan kentélle
palatessamme valtavalla riemulla ja hyppasin jokaisen kaulaan
heita silkasta riemusta, kiitollisuudesta ja onnesta halaten. Lam-
min kiitos Finnairin lentokerholaisille! Kiitos siitd, ettd teitte ilos-
tamme moninkertaisen ja annoitte Kympin Lapsille tarkedn
eheyttavan kokemuksen jalleen kerran! Kiitos myds Kympin Lapset
- yhdistykselle, joka mahdollisti taman ilon ja eheyttavan koke-
muksen meidan perheellemme!

Lapset



Teksti ja kuvat Janina Mdntymaa

"Kylla huomaa, etta uu-
dessa rakennuksessa ol-
laan. Ilma on todellakin

7

paljon parempi!”, toteaa
Lastenklinikan puolelta
Kolmiosairaalan siirretyn
K10 osaston apulaisosas-
tonhoitaja Eila Huotari.

Sairaanhoitajien ty0 lasten syopdosastolla
on monipuolista ja osaamistaan paasee
kayttdmaan monella eri tavalla. Kesdkuus-
sa osaston muutettua aikuisten puolelle
henkilokunta toimi muuttomiehina ja
huonekalujen kasaajina potilaiden hoidon
lomassa. Vanhaa lastensairaalan osastoa ei
kuitenkaan kukaan ole tuntunut kaipaa-

Meira lahjoitti vanhempien kahvi-
huoneeseen loppuvuoden kahvit.

Puhdasta ilmaa
KOlmiosairaalassa

van. Henkildkunta on ollut tyytyvdinen
puhtaaseen sisdilmaan ja valoisaan osas-
toon. Vanhemmille uusi osasto on tuonut
lisaa tilaa potilashuoneisiin.

Tilat Kolmiosairaalan 4. kerroksessa
suunniteltiin alkujaan aikuisia potilaita
varten. Osastolla jouduttiin tekemaan
muutostditd ennen muuttoa. Oviin ilmes-
tyivat ikkunat, joista hoitajat ndkevat
potilashuoneisiin. Kaytaville ilmestyi
iloisen vdrisia kaappeja pikku potilaiden
hoitotarvikkeita varten. Aiemmin osaston
tiloissa on tyoskennellyt reilu kymmenen
henkil6d, mutta talla hetkella kympilld on
yhdessa vuorossa jokseenkin samanlainen
maara henkildokuntaa. Tdmad on asettanut
haasteita myds henkildkunnan tilojen
|6ytymiselle.

Vanhempien vertaistuki on osastolla
olevien aikuisten joukossa koettu aina
tarkedksi. Keskeisessa asemassa on ollut
kahvihuone. Sielld jaetaan kokemuksia ja

(@
Kympin y Lapset

Apulaisosastonhoitaja Eila Huotari
iloitsee uusista tiloista.

tietoa. Osaston lahettyvilta, lasiovien
takaa, I8ytyikin sopivan iso pdytd, jonka
ddressd vanhemmat ovat voineet viettaa
hetkisen lapsen sairaalapdivien aikana.
Meiran loppuvuodeksi lahjoittamat Kulta
Katriina-kahvit ilahduttavat osaston van-
hempia. Expertin lahjoittama toinen
jadkaappi helpottaa evdiden sdilytysta.
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"Meilld sattuu olemaan erd lautasia.. .’
alkoi kevaalla yhdistykselle tullut sahko-
posti. Kauniita, suomalaisia astioita valmis-
tava Arabia oli aloittamassa keviétsiivousta.
Kympin lasten kanssa aiemminkin yhteis-
tyota tehnyt yritys paatti ilahduttaa Kuor-
tinkartanoa.

Kuortinkartanon emanta Tuula Kurppa
muistaa kevaisen iltapdivan kun lahjoitus
tuotiin kartanon pihalle: "Ei siina tarvinnut
enaa iltalenkille Idhted sen jélkeen kun olin
laatikot sisdlle kantanut!” Lahjoituksena
Kuortinkartanoon saapui upeaa Tuokio-
sarjaa kolmessa eri koossa, Muumi-aiheisia
lautasia ja Arctica-sarjan kulhoja. Lisaksi
lahjoituksessa oli mukana littalan Kastehel-
mi-sarjan lasisia kulhoja, seka Aino ja
Lempi-juomalaseja.

Tuula Kurppa on syystdkin onnellinen
lahjoituksesta ja esittelee iloisena eriko-
koisia lautasia. "Astiat otetaan tarpeen
mukaan kdyttéon vanhojen astioiden
rinnalle, ja lahjoituksesta tulee olemaan

Lautasista nautitaan vield monta hyvaa ateriaa.

iloa pitkdksi aikaa.” Samalla han kertoo, pyyhkeitd kartanossa yopyvien vieraiden
ettd kdyttotavaralle on aina kartanossa kayttoon.

tarvetta ja toivottavasti ldhivuosina lahjoi- Kympin lapset kiittda Arabiaa ja littalaa
tuksena tullaan saamaan lakanoita ja upeasta lahjoituksesta!
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Kympin lapset tiedottaa

Vuoden 2015
tapahtumakalenter;

Vuoden 2015 tapahtumakalenteri, seka ajankohtaisin tieto tapah-
tumistamme on nettisivuiltamme. Nettisivuille pdivitetddn my6s
ldhempédna ajankohtaa tarkemmat tiedot tapahtumista.

Aleksin joulukadun avajaiset

Kympin lapsilla on tdnadkin vuonna myyntiteltta Aleksin joulukadun
avajaisten hyvantahdon torilla. Teltasta voi ostaa makkaraa, maissia,
glogia ja kahvia seka kannatustuotteista joulukortteja ja heijasti-
mia. Tavoitteenamme on kerata varoja yhdistyksen toimintaan mm.
lasten- ja nuorten leiritoiminnan ja vanhempien vertaistuen jarjes-
tamiseksi seka lisata yhdistyksemme tunnettavuutta. Kaipaamme
vapaaehtoisia toimijoita tapahtumiin, sekd muuhun toimintaamme.
Tapahtumiin mukaan voivat tulla kaikenikaiset yksin, kaksin tai
porukassa. Osallistuminen ei vaadi Kympin lasten jasenyytta.
Paikalla on aina hallituksen edustaja. Kympin lasten infektioriskiper-
heille on ratikka-ajelu Aleksin joulukadun avajaiskulkueessa.

Kuortinkartanon
viikonloput ja lomat

Lokakuun alussa 9.-11.10.
ditien on mahdollista nauttia
Kuortinkartanon herkuista ja
Repoveden ruskasta ditien
ruskaviikonloppuna. Viikonlo-
pussa on ohjattua toimintaa,
rentoa yhdessdoloa ja keskus-
telua vertaisten kanssa.
Viikonloppu alkaa perjantai-il-
tana ja paattyy sunnuntaina
puolen paivén jalkeen. Lisatie-
toja ja ilmoittautumiset
nettisivuilta.

Syksylld jarjestetdan kolme
lasten- ja nuortenviikonlop-
pua, jotka alkavat perjantai-il-
tapaivalla ja paattyvat sun-
nuntaina paivélla. Viikonloput
ovat tarkoitettu syopaa sairas-
taville tai sairastaneille yli
7-vuotialle lapsille ja nuorille
sekd heiddn sisaruksilleen.
Leireille on ilmainen bussikul-

jetus Helsingista. Leireilla lapsista vastaavat palkatut leirinvetdjat,
joista toisella on sairaanhoitajan koulutus seka riittava maara
isosia. Isoset ovat vdhintddn 15 vuotta tayttaneitd syopalasten
perheiden nuoria, jotka on valittu Kuortin leiritoiminnasta koke-
musta hankkineiden leirildisten joukosta. Isoset ovat kdyneet lapi
tehtdvaan tarvittavan koulutuksen. Lisatietoa lasten ja nuorten
toiminnasta nettisivuiltamme.

Syksyn aikana Kuortinkartanossa jarjestetadan useampia perhe-
viikonloppuja. Perheviikonloppujen paivamadrat 16ytyvat yhdis-
tyksen nettisivun tapahtumakalenterista ja ilmoittautumiset
perheviikonloppuihin tehddan suoraan Kuortinkartanoon puh.
015-680 414 tai toimisto@kuortinkartano.fi.

Kympin lasten verkkokauppa

Kympin lapset on avannut verkkokaupan kesakuun aikana. Verk-
kokaupasta on tilattavissa kaikki Kympin lasten kannatustuotteet,
myos joulukortit, yritysmyyntia lukuun ottamatta. Tuotteet toimi-
tetaan noin viikon kuluessa maksun saapumisesta pankkiin.

Kympin lasten toimintaa voi myos tukea kerdystilin kautta, ja
sinne voi ohjata vaikkapa yrityksen joulumuistamiset. Kerdystilin
tiedot 16ytyvat osoitteesta www.kympinlapset fi

Tervetuloa ostoksille ja kannattamaan Kympin lasten toimintaa!




