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HYKSin lapsisy6papotilaiden vanhemmat ja ystavit ry

Tyota lapsisyopapotilaiden
hyvaksi

Kympin Lapset on perustettu vuonna 1982 ja
sen paamaarana on parantaa HYKSin Lasten
ja nuorten sairaalan, nykyisin Helsingin Uuden
lastensairaalan Taika-osastolla hoidettavien
lapsisyopéapotilaiden hoito-olosuhteita seka tukea
lasten kuntoutusta ja kehitysta.

Lapsen sairaus koskettaa koko perhetta, niin vanhempia, sisaruksia
kuin muitakin laheisia. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys:
annamme tukea ja tietoa lasten syopasairauksista, jarjestdmme

yhteisia tapahtumia ja tilaisuuksia seka autamme perheita arjen

ongelmien ratkaisuissa.

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

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopéapotilaiden vanhem-
mat ja ystavat ry, joka alkaen vuodesta 2008 on kayttanyt lyhy-
empaa nimea Kympin Lapset. Yhdistyksen lehti KympinLapset
ilmestyy vahintaan kaksi kertaa vuodessa.

www.kympinlapset.fi

Yhdistyksen postiosoite
Kympin Lapset

Kuortinkartano

Vanhatie 160, 19410 Kuortti
www.kympinlapset.fi

Pankkitilit
NordeaFI14 2219 1800 0052 91
OP  FI61 5720 9940 0094 58
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Janina Mantymaa

Riihimaki

050 543 5454
janina.mantymaa@kympinlapset.fi

llkka Kallio

Helsinki

040901 1586
ilkka.kallio@kympinlapset.fi

Mikael Leskinen

Espoo

040 060 1038
mikael.leskinen@kympinlapset.fi

Hanna-Mari Bennick

Helsinki

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

Julia Harju

Turku

0407618616
julia.harju@kympinlapset.fi

Katja Isotalo

Espoo

040 040 8666
katja.isotalo@kympinlapset.fi

Riikka Martikainen

Kirkkonummi

040 520 5421
riilkka.martikainen@kympinlapset.fi

Monika Metsalinna

Espoo

040 761 6946
monika.metsalinna@kympinlapset.fi

Miia Pamilo

Vantaa
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Painopaikka

Tikkurilan Paino Oy, Vantaa
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Taikalapset-nayttely on
antanut kasvot lapsen
syovalle

Rakkausmateria

Leukemia perheessamme —
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Alisan tarina:
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Lapset

HYKSin lapsisydpapotilaiden vanhemmat ja ystévit ry

Janina Mantymaa

Millaisena toimintamme nayttay-
tyy uusille ja vanhoille potilasjasenperheillemme,
yhteistydokumppaneillemme tai toimintaamme

rahoittaville tahoille? Millainen yhdistys Kympin Lap-

set on seuraavalla vuosikymmenella ja millaiseksi toi-
mintaa tulisi kehittaa, jotta kaikki lapsen syévan kokevat
perheet saavat laadukasta vertaistukea?

Nain vuoden kaantyessa kohti loppuaan sita aina
tulee tarkastelleeksi kulunutta vuotta, sen onnistu-
misia ja haasteita. Yhdistyksen nakdkulmasta kulu-
nut vuosi on ollut onnistumisten vuosi; toimintaa on
COVID-19-pandemian jalkimainingeissa saatu kayn-
nistettya uudelleen ja perheet ovat I0ytaneet takai-
sin tapahtumiimme. Tiistain vertaiskahvit kdynnistyi-
vat pitkan tauon jalkeen, sairaalanuorisoty® vakiinnutti
paikkaansa seka sai merkittavaa valtakunnallista huo-
miota, kesajuhlaa vietettiin heinakuussa ennatysylei-
sOn kanssa ja AV1-robotit I10ysivat luokkahuoneisiin. Eri-
tyisesti Helsingissa tapahtuvaa toimintaa on kehitetty
asiakaspalautteen perusteella ja vertaistuen mahdolli-
suuksia on lisatty.

Paasaantoisesti kaikesta toiminnastamme kerétty
palaute on ollut hyvin positiivista ja perheiden saama
tuki on koettu merkitykselliseksi ja tarkedksi. Tasta kai-
kesta on helppo raportoida STEAIle, joka toimintaamme
suurelta osin rahoittaa. Yhtaan liioittelematta: olemme
onnistuneet!

Tulevaan vuoteen ei voi tahyta pelkdstaan vanhaan
hyvaan nojaten. On uskallettava uudistua ja tarkastella
toimintaamme edelleen kriittisesti ja kuunnellen saatuja
kehitysehdotuksia. Koronan vuoksi infektioriskissa ole-
vien perheiden osalta tapahtumia ei ole viela voitu kayn-
nistaa, ja nousevat hinnat ovat jo nyt asettaneet pai-
neita erityisesti Kuortinkartanossa tapahtuvaa toimin-
taa kohtaan. Yhdistyksen hallituksessa sydamen asiana
on turvata kartanon henki ja toimintaedellytysten jatku-
minen myds muutoksen ja haasteiden keskelld. Tasa-
painoiltavaa kuitenkin riittda perinteiden, perheiden toi-
veiden ja tarpeiden, kiristyvan talouden, rahoittajan vaa-
timusten ja ymparilla muuttuvan maailman paineessa.

Vuoden lopussa avautui Helsingin Musiikkitalossa
juhlavuoden paattava Taikalapset-valokuvanayttely,
jonka viestina on toivo ja lohtu. 2022 valtaosa syovan
saaneista lapsista paranee, toisin kuin 40 vuotta sit-
ten. Satumaailmassa otetuissa valokuvissa kymmenen
lasta tai nuorta antaa kasvonsa sairaudelle, joka kosket-
taa ja muuttaa ihmista monella tapaa. Kulunut vuosi ja
kuluneet 40 vuotta ovat muuttaneet myos yhdistysta.

Toivonkin uuden vuoden ja vuosikymmenen nayt-
taytyvan meille kaikille lohduttavana, rohkaisevana ja
sadunhohtoisena. Meilld on syvalle yhteiseen muis-
tiin kaiverretut arvot, joista pitaa kiinni. Meilla on paljon
hyvaa ja toimivaa, josta ammentaa voimaa haasteiden
keskella. Meilla on uusia nakoaloja ja mahdollisuuksia,
joihin kurkottaa selvitaéksemme kovenevassa kilpailussa
seuraavillekin vuosikymmenille.
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Teksti Satu Lehtinen

Kuvat Kati Saari

ympin Lasten 40-vuotisjuhlavuosi huipentui
Musiikkitalossa joulukuussa jarjestettyyn Taika-
lapset-nayttelyyn. Nayttely on antanut kasvot
lapsen syoville ja luonut toivoa, ettd syovasta
VoI parantua.

Taikalapset-nayttelyn idea sai alkunsa, kun valo-
kuvataiteilija Kati Saari luki Varpu Hintsasen kirjan
Valo joka ei kadonnutkaan. Kirjassa Hintsanen kertoo
Senja-tyttarensa sairastumisesta ja lopulta menehty-
misesta syopaan.

"Kirjan luettuani minulle tuli tunne, etta haluan
jotenkin levittaa valoa ja hyvaa siind vahassa muo-
dossa kuin itse pystyn. Mina en pysty parantamaan
ketdan, mutta mina osaan ottaa valokuvia. Tavoittee-
nani on ollut, ettd kuvauksesta tulee lapsille hauska
kokemus ja etta kuvissa he ndakevat oman kauneu-
tensa ja erityisyytensa”, Saari kertoo.

Kati Saari paatti valokuvausprojektia varten hakea
apurahaa Finnfotosta ja ottaa
yhteytta Kympin Lapsiin.

Ensimmaisessa yhteistyota-
paamisessa huomattiin, etta
vuosi1982 on seké Kati Saa-
ren syntymavuosi etta Kym-
pin Lasten perustamisvuosi.
Taman hauskan sattuman eli
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yhteisen juhlavuoden kunniaksi projekti Iahti suoras-
taan lentoon, ja nayttelytilaksi saatiin upea Musiikki-
talo.

Kympin Lasten perheet saivat hakea projektiin
mukaan kesan 2022 aikana. Hakemusten joukosta
Kati Saari valitsi kymmenen syovan sairastanutta lasta
ja nuorta, joille han suunnitteli ja valmisti uniikit fan-
tasia-asut. Valokuvaukset toteutettiin Kympin Lasten
toimistolla keskella harmainta marraskuuta. Synkasta
syyssaasta huolimatta kuvausten tuloksena syntyi
varikkaita ja sadunomaisia teoksia.

Nuorin nayttelyyn kuvattu lapsi oli 2-vuotias Armi
ja vanhin 17-vuotias Sanni. Heidan valokuvansa ja tari-
nansa |oytyvat viereiselta sivulta. Lehden valokuvat
eivat ole taysin samat kuin Taikalapset-nayttelyyn vali-
koituneet.

Eras taikalapsen vanhempi kuvaili projektia tera-
peuttiseksi: "Lapseni, kuten varmasti muutkin Taika-

lapset, on karsinyt kovasti
ulkonakonsa muuttumisesta.
Heidan esittamisensa suloi-
sina satuolentoina on aivan
upea juttu. Kiitos siital” Projek-
tiin osallistuneet perheet saa-
vat ndyttelyn teokset lopulta
itselleen.

Armin aiti Maarit kertoo:

Mitdan ennusmerkkeja syovasta ei ollut. Armi oli
hyvantuulinen ja hyvavointinen vauva. Kaikki muut-

tui yhdessa yossa huhtikuussa 2021 ajettuamme Lap-
piin. Kun paasimme perille, huomasimme Armin kyl-
jessa suuren patin. Meidat lahetettiin jatkotutkimuksiin
Uuteen lastensairaalaan.

Viikko patin I0ytymisesta, Armin tayttaessa 9 kuu-
kautta, meilla oli diagnoosi: bilateraalinen Wilmsin tuu-
mori eli syopakasvain kummassakin munuaisessa.
Vasempaan kylkeen esiin pullahtanut kasvain oli val-
tava vauvan kokoon ndhden; sen halkaisija oli noin
11 cm. Oikean munuaisen pienempi kasvain oli sekin
jo 4,5 cm lapimitaltaan. Hyva uutinen oli kuitenkin se,
ettei syopa ollut levinnyt muualle kehoon.

Hoitona aloitettiin preoperatiivinen kuuden viikon
sytostaattikuuri, joka ei tehonnut. Mydskaan vahvem-
mille sytostaateille ei saatu vastetta, vaan jattikasvain
kasvoi entisestaan. Leikkaukseen lahdettiin oletettua
aiemmin ja haastavasta tilanteesta.

Leikkaus onnistui kuitenkin loistavasti. Toimiva,
puolikas munuainen saatiin sailytettya ja syopakas-
vaimet poistettiin ehjina. Armi toipui leikkauksesta
nopeasti, ja loppukesastad 2021 aloitettiin 28 viikon

sytostaattihoito, jonka viimeinen infuusio oli 16.2.2022.

Armi sai huhtikuussa 2022 puhtaat paperit hoidonlo-
petustutkimuksista.

Haasteet eivat kuitenkaan lopu Armin elamasta,
silla syovan aiheuttanut geenivirhe tulee sairastutta-
maan hanen toimivan munuaisensa. Siitakin huoli-
matta Armi on aurinkoinen, reipas pieni paivakotilai-
nen, joka ei murehdi tulevaa.

Tata kaksivuotiaan hetkessa elamista toivon kai-
kille sairastuneille ja heidan laheisilleen. Kenellekaan
meista ei ole huomista luvattu.

Minulla todettiin aivokasvain, kun olin 9-vuotias. Muu-
tamia viikkoja kestaneen paansaryn, pahoinvoinnin ja
kahtena nakemisen takia paasin nopeasti magneetti-
kuvauksiin.

[ltana, jona kasvain I0ydettiin, minulle suoritettiin jo
ensimmainen leikkaus. Kasvaimesta otetun koepalan
perusteella minulle aloitettiin sytostaattihoidot, jotka
kestivat yli vuoden. Hoidot olivat rankkoja, ja eten-
kin toinen sytostaateista aiheutti minulle voimakasta
pahoinvointia.

Ikavin seuraamus hoidoista oli vastustuskyvyn
alenemista seuraava infektioriski, joka esti esimer-
kiksi koulussa kaymisen ja kavereiden nakemisen.
11-vuotiaana kaipasin kaikkein eniten normaalia oles-
kelua julkisilla paikoilla kavereideni kanssa.

Hoidot kestivat noin vuoden, eivatka ne tehonneet
toivotulla tavalla. Kasvaimeni oli alkanut kasvaa niista
huolimatta. Onneksi sain ensimmadisend Suomessa
kayttooni kasvaimeni mutaatioon tepsivan kokeellisen
tasmalaakkeen. Sita olen syonyt nyt jo yli kuusi vuotta,
ja se pitaa kasvaimen stabiilina.

Hiukseni kihartuvat ladkkeen sivuoireena, mika on
oikeastaan ihan hauskaa. Muita sivuoireita ei juurikaan
ole. Ladkkeen ansiosta elan nykyaan normaalia ikai-
seni elamaa. Vietan aikaa kavereideni kanssa ja har-
rastan teatteria.

Kéayn ilmaisutaidon lukiota, jossa itse paasen pai-
vittdin nakemaan ja tekemaan taidetta. Saan voimaa
kirjoittamisesta, joka on ollut minulle rakas harrastus
jo pitkdan. Myds tulevaisuuteni haaveet liittyvat siihen
— haluaisin olla kirjailija.
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Hilla, 6 vuotta.
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Teksti Kirsi Melvola-Georgakarakos
Kuvat Teppo Kotirinta

Viimein koitti se perjantai, kun

kési kavi kartanon ovenkahvaan
vuosikymmenten jéalkeen. Ovi, joka
aukesi, johdatti huikealle aikamatkalle
kollektiiviseen nuoruuteemme.

Me — sydamiltdmme ikinuoret — kokoonnuimme
Kuortinkartanon historian toista kertaa viikonlopuksi
retroleirille. Viime hetkille asti yritimme I0ytaa elamaén
poluille eksyneita ystaviamme kutsuen heita tahan iki-
muistoiseen jalleenndakemiseen. Jannitys ja jalleen-
nakemisen ilo muuttui kasinkosketeltavaksi, kun leiri
konkretisoitui kyytijarjestelyiksi, tarviketilauksiksi, vas-
tuu- ja biisilistoiksi, ohjelman ideoinniksi ja majoitus-
kartoiksi. Jarjestelytoimikunnan ja kartanon vaen
kanssa viestinvaihto oli tiuhaa ajatuksien muotou-
tuessa paivaohjelmaksi.

Viela perjantain alkuiltana ihmettelimme toinen
toisiamme, kuulostelimme vielako tuttujen kasvojen
takaa |0ytyy se tosi tarked tyyppi — ehkéa vanha paras
ystava, ensirakkaus, nuoruuden ihastus, majakka tai
peravaunu. Jotkut kasvot olivat uusia, jotkut niita ketka
olet tuntenut jo ajasta ennen Kuortinkartanoa. Yhden
ruokasalin poydan valtasivat vanhat leirivalokuvat, lei-
rikirjat, KuorttiPostit, Kylmiot, Sateita-lehdet ja kaikki
muu dokumentaatio ajasta ennen ja jalkeen Kuortin-
kartanon. Pian kaikki oli kuitenkin aivan kuin ennen:
ruokasalissa raikui nauru, alakerrassa bilispallot kolah-
telivat toinen toisiinsa ja saunan ovi kavi tiuhaan. llta-
palan aikaan kokoonnuimme rakentamaan Mantereen
Jonin ideasta "Leirildisten sukupuun”, jossa oman
nimemme lisdksi muistelimme lempinimiamme, mil-
loin olimme ensikertaa leirille tulleet ja missa leirile-
gendassa olemme olleet osallisina. Viimeistaan silloin
kaikki mukana olleet leirisukupolvet huomasivat ole-
vansa tarkea osa sukupolvirajoja ylittavaa kokemusta,
hieman erikoista ja omalaatuista salaseuraamme:
Kuortin leirilaisia.

Lauantai valkeni adnekkaasti uuteen paivaan pie-
nen palohalytyksen sdestamana. Onneksi meista kel-
|&an ei talla kertaa ollut kartanon emannalle tunnustet-
tavaa. Samalla kun leirivuosien aikana huippukuntoon
treenattu lihasmuisti vei meita paivan lapi ulkoilusta
askarteluun, saunoista illanviettoon, olimme I6ytaneet
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Kuortinkartanon leireilld syntyy elinikaisia ystavyyssuhteita.

takaisin omille paikoillemnme, kuin virtaava vesi kuivu-
neeseen joen uomaan. Puhuimme tauotta, nauroimme
paljon. lltapaivalld keskityimme Rytkdsen Mikan ide-
oimiin ystavanauhoihin, joita askartelimme seka toisil-
lemme etta nykyisille leirilapsille ja -nuorille. Lauantain
illanvieton paatésnumerossa palautimme mieliimme
elavia leirilegendoja tietovisan avulla. Naurun lomassa
hiljennyimme hetkeksi ja skoolasimme suurella 1am-
molla ja rakkaudella myos kaikille niille vanhoille ysta-
villemme, jotka eivat enaa ole taalla: liris, Panu, Rikke
ja muut — muistamme teidat aina. Lauantai jatkui pit-
kalle aamuun, kun takkahuoneen hamarassa ikimuis-
toiset leirislovarit ja -boogiet kaikuivat iimoille. Kukaan
ei olisi malttanut l&hted nukkumaan.

Olemme suunnattoman kiitollisia yhdistykselle,
Jaana-emannalle ja Talonmies-Arille naista edelleen

taydellisista puitteista ja niiden hetkellisesta lainasta.
Nyt, kun olemme nauraneet enemman kuin vuosiin,
itkeneet onnesta ja tanssineet synnynnaiset, mutta
kenties hieman keski-ikdistyneet jalkalihaksemme jumiin,
on hyva hetki hyrailla onnellinen kiitos Parantaisen
Reijon usein viljelemin sanoin: "toisten syopaa sairas-
taneiden nuorten tapaaminen on eldaméanuskoa vah-
vistava kokemus”. Emme voisi olla enempaa samaa
mielta. Vaikka lapsen tai nuoren vakava sairaus on
asia, jota ei koskaan toiselle toivo, leirit ja meidan omi-
tuinen salaseuramme ovat asioita, jotka jokainen
meista mieluusti antaisi lapselleen. Mutta miksi?

Talla aikamatkalla muistelimme odotetusti vanhoja
leirimuistojamme, heitimme l&appaa, mutta ennen kaik-
kea keskustelimme merkityksellisyydesta ja onnekkuu-
desta. Siitd, kuinka oikeasti onnellisessa ja ainutlaa-
tuisessa asemassa olemme, koska olemme saaneet
kasvaa Kuortinkartanossa. Taalla on meista jokaiselle
ollut tarjolla turvallinen ymparisto, jossa olemme saa-
neet olla omia itsejamme ilman sensuuria. Takki auki,
mitaan peittelematta ja piilottamatta. Leireilla kayty-
jen vuosien aikana emme ole vain oppineet pitamaan
huolta toinen toisistamme, vaan olemme oppineet ela-
masta, kiitollisuudesta, elamanilosta, toivosta ja ehka
erityisesti rakkaudesta. Olemme oppineet antamaan
tilaa erilaisuudelle ja eldméan kauneudelle, luottamaan
toisiimme. Olemme rakentaneet sellaisen sosiaalisen
verkoston leiridiskoissa kuiskien, telttaleireilla hyttysia
hatyytellen ja Duumassa vastuita jakaen, joiden puo-
leen voimme ja uskallamme kaantya myos tanaan —
vuosikymmenet myohemmin. Tdma ei ollut vain van-
hojen ystavien tapaaminen. Tama oli sukukokous, sie-
lujen sinfoniaa tai ehka jotain vield suurempaa.

Kuortinkartanon keittionhyllyn reunassa on kulunut
ruskea teippi, jossa lukee "RAKKAUSMATERIA”. Siina
on joskus yhdeksankymmentaluvulla lukenut viela
"pakkausmateriaali’, mutta Hulda, eli Pankakosken
on kulunut vuosien saatossa pois. Vaikka elama on
meita kuljettanut erilleen pitkiksi vendhtaneiksi het-
kiksi, viikonloppumme todisti, ettd tdma kartanolla
muovattu rakkausmateria kulkee aina mukanamme,
kun kaikki turha huuhtoutuu pois. Kokonaisen ela-
man pituinen matka ei koskaan ole helppo, mutta se
on ollut tuhatkertaisesti helpompi leirien takia, ndiden
ihmisten kannattelemana. Aikamatkamme kollektii-
viseen nuoruutemme todisti, ettd néista ihmisista on
syyta pitaa kiinni ja kertoa heille, etta he ovat tarkeita,
rakkaita ja kulkevat aina sydamissdmme mukana —
missa ikina olemmekin. He ovat se olennaisin:
rakkausmateria.

Toisten syopda sairastaneiden nuorten tapaaminen on eldméanuskoa
vahvistava kokemus.




Teksti Savanna Hautalahti
Tekstissa avustanut Isla Hautalahti ja perhe
Kuvat Sofia Peltonen

eidan perheeseemme kuuluvat isg, aiti, 16-vuo-
tias isosiskomme Selina, 13-vuotias isoveljemme
Nicolas, 11-vuotiaat identtiset kaksoset Isla ja
Savanna seka shetlanninlammaskoira Frodo.

Isla sairastui kesélla 2019. Isla oli karsinyt jo pidem-
man aikaa paansarysta. Han oli kdynyt muutaman ker-
ran ladkarissa ja padnsaryn oletettiin johtuvan pitkitty-
neesta migreenista. Yhtena kesdlomapaivana Selina
soitti vanhemmille kesken tyopaivan, etta Islalla ei ole
kaikki hyvin. Selina pyysi, ettd vanhemmat veisivat
Islan lagkarin — jalleen kerran.

Isla vietiin samana iltana Jorvin paivystykseen.
Laakari pyysi Islan ja aidin tutkimushuoneeseen. Laa-
kari ehdotti migreenin hoitoon Buranaa. Burana ei kui-
tenkaan sopinut Islalle, koska hanella oli jo aiemmin
todettu verenkuvassa joku tekija, joka estaa sen kay-
ton. Ladkari ehdotti, etta Islalta otetaan labrakokeet,
niin nahtaisiin, voisiko Buranaa kayttaa migreenin hoi-
toon valiaikaisesti. Labratulokset kuitenkin osoitti-
vat, etta Islan veriarvot eivét olleet kunnossa. Hanelta
otettiin labrakokeet uudelleen ja nekin olivat huonot.
Hoitaja soitti ambulanssin, joka kyyditsi Islan ja aidin
Uuteen lastensairaalaan.

Uudessa lastensairaalassa vastaan tuli hyvin kiireiselta
nayttava hoitaja, joka ohjasi Islan ja didin sairaalahuo-
neeseen. Islaa vasytti ja han nukahti melkein saman
tien. Seuraavana aamuna hanet vietiin nukutettavaksi,
ja hanelle asennettiin keskuslaskimokatetri. Isla kysyi
aidiltdmme nukutuksesta herattyaan, mika hanella on
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ja aiti vastasi, etta syopa. Isla sanoi vain okei. Isla oli
vasynyt eika oikein ymmartanyt asiaa aluksi, vaikka
perheessamme oli kylla puhuttu syovasta useasti iso-
siskomme sairastettua leukemian kymmenen vuotta
aiemmin. Islan diagnoosiksi tuli akuutti lymfaattinen
leukemia (ALL).

Selina Lastenklinikan osasto 10:/la.

Kymmenen vuotta ennen Islan sairastumista isosis-
komme Selina oli myos saanut leukemiadiagnoosin
(ALL). Selina oli ollut tuolloin 3-vuotias. Itse en muista
niista ajoista mitaan, koska Selinan hoitojen aikana
olin vielda vauva. Perheemme on kuitenkin puhunut
asiasta aika paljon, joten tiesimme, minkalaisesta sai-
raudesta oli kyse. Selina oli saanut diagnoosinsa, kun
hanta oli kaytetty laakarissa vatsakipujen takia. Veriar-
voissa huomattiin aluksi vain pienia poikkeamia, joiden
arveltiin johtuvan oireettomasta infektiosta. Han kévi
labrakokeissa kahden viikon ajan. Veriarvojen heike-
tessa osattiin alkaa epailemaan leukemiaa.

Selinan hoidot olivat kuulemma hyvinkin erilaiset kuin
Islan hoidot, vaikka hoidot olivat tasmalleen samat.
Selinalla oli paljon enemman pelottavia tilanteita hoito-
jen aikana kuin Islalla. Selinalla oli mm. tukos sydamen
lahella ja lukuisia sairaalahoitoa vaatineita infektioita.
Selina kavi paljon enemman verikokeissa, ja hanelle
tehtiin useita luuydinpunktioita, koska sydvan pelat-

“

Savanna (vas.) kdyméssd Islan luona
Uuden lastensairaalan Taika-osastolla.

tiin uusiutuneen. Selina vietti sairaalassa paljon enem-
man aikaa kuin Isla. Selinaa hoidettiin Lastenklinikan
osasto 10:/18, kun taas Islaa Uuden lastensairaalan Tai-
ka-osastolla.

Sairaalassa Selina tapasi paljon enemman muita
syOpéaa sairastavia lapsia kuin Isla. Yksi lapsista on
edelleen Selinan hyva ystava. Kaikista vastoinkaymi-
sista huolimatta Selina parani ja kay parhaillaan lukiota
ja suunnittelee lahtevansa vuoden paasta vaihto-oppi-
laaksi Yhdysvaltoihin.

Islalla menivat hoidot padosin hyvin, mutta kerran hoi-
tojen alkuvaiheessa Islalla iimeni nukutuksen jalkeen
ongelmia. Nukutus itsessaan sujui hyvin, mutta juuri
kun piti lahtea kotiin, Isla alkoi tarista todella paljon. Laa-
kari tuli huoneeseen ja sanoi, etta Islalla oli nousemassa
kuume. Islan kotiinlahto siirtyi, kun hanet piti kotiinlah-
don sijaan siirtaa takaisin osastolle. Siella Islan vointia
seurattiin ja annettiin kuumetta laskevia laakkeita.
Laakkeet veivat ruokahalua ja aiheuttivat mata-
laa verensokeria. Islan verensokeria jouduttiin seuraa-
maan myos kotona pistamalla neulalla sormeen. Ker-
ran mittausta tehtdessa Isla pyortyi kesken mittauksen
ja kaatui lattialle. Onneksi mitadn pahempaa ei sattu-
nut, mutta kaikki kylla saikahtivat paljon.

Alkuvaiheessa Islan hoitojen vuoksi jouduimme ela-
maan eristyselamaa. Tuolloin Isla ei nahnyt juuri kou-
lukavereita tai muitakaan kavereita. Erds koulukave-
rimme kaveli kuitenkin usein ylimaaraisen lenkin kou-
lumatkoillaan kotipihaamme ja kavi ikkunan takana vil-
kuttamassa Islalle. Myohemmassa vaiheessa saimme
myos onneksi leikkia yhdessa pihalla.

Ensimmaisen vuoden Isla kavi koulua kotoa kasin.
Kotiimme tuli opettaja, joka opetti hanta. Oli myos
aikoja, jolloin han ei saanut mitaan opetusta, ja silloin
Isla opiskeli itsendisesti.

Koronapandemian alettua ja Islan sairauden vuoksi
kavimme sisarusteni kanssa pitkia aikoja etakoulua.
Aamuisin saimme koulutehtavat Wilmaan ja tiedon,
mihin Meet-oppitunteihin meidan piti osallistua pai-
van aikana ja mitka tunnit hoidimme omatoimisesti.
Valilla opiskelimme pelkdstaan omatoimisesti ilman
opetusta, koska vanhempamme rakennuttivat taloa ja
asuimme valiaikaisesti kauempana koulusta. Tuona
aikana emme paljoa nahneet luokkakavereita tai mui-
takaan kavereita.

Kuvataiteessa ja kasityossa kavimme valilla hake-
massa valineita koululta ja valilld sovelsimme niité tar-
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Hautalahden sisarukset yhdessa kesilla 2021.

vikkeita, mita kotoa I6ytyi. Koulutehtévissa me sisa-
rukset autoimme toinen toisiamme. Liikunnassa ulkoi-
limme kaymalla esimerkiksi leikkipuistoissa. Kokeet
haimme koululta ja teimme ne joko eténa tai vanhem-
pien valvonnassa.

Etakoulussa oli hyvaa se, etta oppi paljon parem-
min kayttamaan tietokonetta kuin aiemmin.

Sy6paan sairastuneen sisarena minua harmittaa pal-
jon kaikkien syopaan sairastuneiden sisarusten puo-
lesta. Tuntuu epareilulta, etta heidan on pitanyt nain
nuorena jo kokea niin paljon ikavia asioita. Koska
olimme paljon eristyksissd, emmeka kdyneet juuri mis-
saan, niin jalkeenpdin on ollut kiva kdyda monissa pai-
koissa. Syopa opetti siten kiitollisuutta ja nauttimaan
elaman pienista iloista. En usko, etta olisin muuten
ymmartanyt asiaa.

My0s Isla on oppinut arvostamaan pienia asioita,
joita ennen saattoi pitaa itsestaan selvyytena. Islalla
oli ollut pitkat hiukset ennen leukemiaa. Kun hanelta
lahti hiukset, se ei hanta juurikaan haitannut. Isla tiesi,

Isla ja Frodo agilityharrastuksen parissa.

etta hiukset tulisivat l&htemaan jossain vaiheessa. Nyt
hénelle on kasvanut paksut ja hieman kiharaiset hiukset.

Laheisten tuki oli kuulemma korvaamatonta
Selinan ja Islan sairastumisten ja hoitojen aikana.
Monet ystavaperheet, isovanhemmat ja laheiset tarjo-
sivat apua. He kavivat esimerkiksi kaupassa ja lahetti-
vat pienia lahjoja.

Korona on inhottava tauti ja sitéa pelattiin meilla
kotona kovasti. Me kuitenkin osasimme jo olla eristyk-
sissd, kun muut vasta harjoittelivat sita koronan alku-
aikoina. Kun koronaeristykset purettiin Suomessa, niin
Islan hoidot olivat jo pitkélla. Saimme hoidettua Islan hoi-
tojen vaatiman eristyksen ja koronan vaatiman eristyk-
sen samalla kertaa. Olisi ollut ikévaa, jos heti Islan paran-
nuttua olisi tullut korona ja eristyselama olisi jatkunut.

Nyt Islan hoidot ovat loppuneet ja Isla kay ihan
tavallisesti koulussa. Han on aloittanut uudelleen jouk-
kuevoimistelun, tosin eri ryhmassa kuin mina. Lisaksi
Islan hoitojen loppuvaiheessa saimme koiran, jota Isla
oli toivonut hoitojen alussa. Frodo on aktiivinen koira,
ja Isla on aloittanut agilityharrastuksen sen kanssa.

Islan voimisteluhetki osastolla.
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Teksti Ilkka Kallio

Kympin Lasten toiminta on jaettu neljaan eri alueeseen:
perhe- ja vertaistoimintaan, lasten ja nuorten toimintaan,

lapsensa menettaneiden toimintaan ja muuhun
toimintaan.

Lapsensa menettéaneiden perheiden tukeminen on yksi yhdistyksen tarkeimmista,
ja myos vaikeimmista tehtavista. Vertaistuki on mita parhain tapa kasitella omaa
surua sekéa saada ja antaa tukea. Saman kokenut ymmartaa, milta tuntuu, kun on
menettanyt lapsensa.

Lapsen kuoleman jalkeen tarjoamme perheelle mahdollisuuden osallistua lap-
sensa menettaneiden vanhempien vertaistukiryhmaan seka Kuortinkartanon kyntti-
laviikonloppuihin ja ohjattuihin viikonloppuihin.

Avoin vertaistukiryhma tunnetaan nimella sururyhma ja se kokoontuu kerran
kuukaudessa verkossa. Ryhma on aatteellisesti ja uskonnollisesti sitoutumaton.
Ryhma antaa turvallisen paikan ja ajan jakaa menetetyn lapsen tarinaa ja kayda lapi
omia tunteita lapsen elamaan ja kuolemaan liittyen. Syopasairauksiin liittyy yleensa
pitkat, jopa vuosia kestaneet hoitojaksot, joten mahdollisuus paasta jakamaan sai-
raala- ja mahdollisen saattohoitoajan kokemuksia on myds ensiarvoisen tarkeaa.

Menetyksesta voi olla kulunut vain vahéan aikaa tai jo vuosia — ryhmaan on ter-
vetullut juuri silloin, kun itsesta silta tuntuu.

Lisaksi jarjestamme lapsensa menettaneille Kuortinkartanossa kaksi kertaa
vuodessa ohjatun viikonlopun, jossa aikuiset ja lapset padsevat kasittelemaan
menetystaan omissa ohjatuissa ryhmissaan. Viikonloppuihin on mahdollista osal-
listua vahintaan kaksi kertaa, ja paaasiassa ne on kohdistettu tuoreille lapsen
menetyksen kohdanneille perheille.

Ohjattujen viikonloppujen lisaksi Kuortinkartanossa jarjestetaan kaksi kertaa
vuodessa lapsensa menettaneiden perheviikonloppu, mika tunnetaan nimella kynt-
tilaviikonloppu. Kuten sururyhmaankin, tahankin voi osallistua riippumatta siita,
miten pitka tai lyhyt aika lapsen menetyksesta on. Kynttilaviikonloppuun ei myds-
kaan ole rajoitettu osallistumiskertojen maaraa. Viikonlopuissa ei ole varsinaista
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ohjattua toimintaa, vaan viikonlopun ohjelma perustuu
taysin perheiden toisilleen tarjoamaan vertaistukeen,
yhteiseen olemiseen ja mukavaan oleiluun Kuortinkar-
tanon aktiviteettien ja luonnon parissa.

Jarjestamme myos lapsensa menettaneille suun-
nattuja webinaareja verkossa useamman kerran vuo-
dessa, missa kasitellaan lapsen menetysta ja surua eri
aiheiden avulla. Aiheina webinaareissa on ollut mm.
elaminen surun kanssa, menetyksen kasittely luovuu-
den avulla, lapsensa menttaneiden syyllisyyden koke-
mukset ja tunteet seka sisaruksen menettaneen tuke-
minen. Webinaarien vetdjind ovat vertaisvanhempien

lisaksi myos eri alojen asiantuntijat.

Néiden kohdistettujen toimintojen lisaksi myos
muu yhdistyksen toiminta on lapsensa menettaneiden
kaytettavissa ja niihin osallistuminen onkin vertaistuen
kannalta erittdin suotavaa. Esimerkiksi Kuortinkarta-
non talkoot on oivallinen ja jopa terapeuttinen paikka
kasilla tekemisen yhteydessa jakaa kokemuksiaan.
Lasten ja nuorten lomat taas mahdollistavat sisaruk-
sensa menettaneille lapsille mahdollisuuden tavata
vertaisiaan. Myos perheviikonloput ja -lomat seka iso-
vanhempien ja lastenlasten viikonloput antavat aikaa
yhdessaololle.
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Teksti Elina Parpala ja Alisa Parpala
Kuvat Elina Parpala ja Riina Salokangas

Alisa ja Zamu.

Alisa sairastui ensimmaisen kerran syopaan yhdeksan
kuukauden ikaisena. Toisen syovan han sairasti
13-14-vuotiaana. Alisa on talla hetkella 16-vuotias ja
hanen elamaansa sairaalat — vanha Lastenklinikka,
Jorvi, Peijas seka nykyaan Uusi lastensairaala — ovat
kuuluneet tiiviisti kaikki nama vuodet. Alisalla on
synnynndinen syoéville altistava geenivirhe.

lisa syntyi vuonna 2006 ja oli aivan tavallinen,
hyvinvoiva vauva, joka nukkui ja s6i hyvin.
"Muistan ajatelleeni, ettéd Alisa on maailman

helpoin vauva, eika meilla ollut mitaan erityista
huolta vauvan terveydesta ennen diagnoosin saa-
mista. Vauva kasvoi, leikki, s6i ja nukkui hyvin. Ei juuri
itkenyt vaan vaikutti hyvinkin tyytyvaiselta”, muistelee
Alisan éiti Elina Parpala.

Neuvolasta saatiin kuitenkin eraana paivana lahete
"lievan karsastuksen” vuoksi silmalaakarin tutkimuk-
siin, ikaan kuin varmuuden vuoksi.

"Emme pitaneet kiiretta tutkimuksien kanssa, silla
mitaan syyta huoleen ei ollut. Kun silmalaakariaika vii-
mein koitti, oli kaunis, kevainen péiva. Silmalaakarin
iimeesta ndimme heti, ettd nyt olemme jonkin vakavan
asian aarella. Laakari sanoi vain: en osaa sanoa, mutta
en ole koskaan nahnyt tallaista. Vauvan silmat ovat
taynna kasvainta.”

Hoitovastuu siirtyi pikaisesti Helsinkiin, HUSIn Sil-
maklinikalle. Kaikki tapahtui hyvin nopeasti, ja Alisa sai
ajan jo seuraavalle paivalle. Silmaklinikalla ensimmai-
nen diagnoosi varmistui heti: bilateraalinen retinoblas-
tooma, molempien silmien verkkokalvon syopa.

Taudista tunnetaan myos erittdin harvinainen,
vakavampi muoto, trilateraalinen retinoblastooma, jol-
loin syopakasvainta l6ytyy myds paasta, nakoher-
mosta. Nama tapaukset ovat maailmassa tunnettuja,
mutta yhta harvinaisia joka puolella maailmaa. Suo-
messa vastaavia tapauksia oli tuolloin ennen vuotta
2006 l6ydetty vain kolme historian aikana ja tama
muoto oli osoittautunut maailmassa toistaiseksi aina
fataaliksi, eli hengissa selvinneita ei tiettavasti ollut.
Alisan paasta |oytyi magneettikuvauksessa juuri tama
kolmas kasvain eli taudin vaikein muoto.

"Meidan maailmamme kaantyi sitten muutamassa pai-
vassa taysin paalaelleen. Huoleton vauva-arki terveen

ja iloisen vauvan kanssa muuttui kertaheitolla synkéaksi
ja toivottomaksi painajaiseksi, jossa toivon rippeita
lapsen elossa séailymiseksi oli vaikea 16ytaa. Surimme
tulevaa, lahes vaistdmatonta menetystéa ja pohdimme
montako paivaa, viikkoa tai kuukautta meilla olisi jal-
jella. Toivoa oli vaikea I6ytaa mistaan. Kuljimme kohti
tuntematonta, mustaa aukkoa,” Elina kertoo.

Sairaala-arki tempaisi kuitenkin perheen mukaansa
vauhdilla, eika antanut varsinaisesti aikaa masen-
tua tai lamaantua. Alisa siirtyi silloisen Lastenklini-
kan osasto 10:n potilaaksi ja viettikin aikaa sairaalassa
useita kuukausia.

"Me vanhemmat emme silloin saaneet olla mukana
sairaalassa 0itd, joten vietimme sairaalassa kaikki pai-
vat aamusta myohaiseen iltaan. Alisalle asennettiin
rintaan kaksi keskuslaskimokatetria, ja hanelta kerat-
tiin kantasoluja talteen mahdollisia jattisytostaattihoi-
toja eli autologisia kantasolusiirtoja varten. Lagkarei-
den mukaan edettiin hoitokuuri kerrallaan ja kokeelli-
sesti hoidettiin niin kauan kuin laakkeet toimivat. Leik-
kaus paan kasvaimeen ei ollut mahdollinen, mika teki
hoitojen lahtotilanteen poikkeukselliseksi. Koskaan
aikaisemmin ei kuulemma maailmassa syopaa oltu
kuitenkaan pystytty kokonaan parantamaan, mikali
keskeista kasvainta ei pystyttaisi leikkaamaan. Tama
tieto hammensi meitd ja mietimme monesti, pitai-
sikd meidan kieltdytya hoidoista, jos toivoa ei ollut. Sii-
hen emme kuitenkaan pystyneet vaan kuljimme vain
sairaalan systeemien mukana toimenpide kerrallaan
eteenpain.”

Alisa kesti kuitenkin loppujen lopuksi rankat hoidot
kohtuullisen hyvin. Sytostaattikuurit seurasivat toi-
siaan. Valilla Alisa paasi muutamaksi paivaksi kotiin,
valilla hoidettiin infektioita sairaalassa ja suunnitellut
sytostaattikuurit viivastyivat, mutta muuten hoito eteni
melko suunnitellusti ja tiiviisti sairaalassa.

KympinLapset



Alisa ja Elina hoitojen loputtua syksylld vuonna 2008.

"Syksylla 2007 tehtiin ensimmainen kantasolusiir-
tohoito, ja elimme taydellisessa eristyksessa Lasten-
klinikalla noin kuusi viikkoa. Sen jalkeen siirryttiin sade-
hoitoihin, joita tehtiin joka péiva kolmen viikon ajan.
Sadehoitojakson jalkeen melko pian aloitettiin viela toi-
nen kantasolusiirtohoitojakso. Laakarit olivat paatta-
neet tehda kaiken mahdollisen eli Iaakehoito oli mas-
siivisin mahdollinen, koska leikkausta ei kasvaimen
sijainnin takia pystytty suorittamaan.”

Seuraava kevaana alkoi pikkuhiljaa toipumisen jakso.
Laakkeita ei enda annettu lisaa, silla kaikki mahdollinen
oli lagkarien mukaan tehty. Tuolloin sairaalassa kaytiin
vield lahes joka toinen paiva.
"Kevaan jalkeen ikaan kuin
"tipahdimme” kotiin ihmette-
lemaan, ettd mita meille nyt
kavisi. Elimme paiva kerral-
laan. Lapsi oli yha hengissa ja
|&akaritkaan eivat osanneet
antaa meille minkaanlaista
ennustetta. Tama vaihe oli
meille vanhemmille henkisesti
aika raskasta aikaa. Olimme
uupuneita ja tietysti joka paiva
mietimme, olisiko tama paiva,
viikko tai kuukausi yhteisen
perheemme viimeinen.”
Paivat vaihtuivat viikoiksi,
viikot kuukausiksi ja kuukau-
det vuosiksi. Perheen elamaan
tuli uutta virtaa ja valoa kah-
den nuoremman lapsen synty-
man seka pikkuhiljaa normali-
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soituneen perhearjen vuoksi. Sairaalassa kaytiin vuo-
sien ajan kuitenkin saanndllisesti lahes viikoittain. Ali-
salle jai tasta ensimmaisesta syovasta 85 %:n nako-
vamma ja lisaksi joitakin muita haasteita.

Ylaasteelle mennessa sairaalakaynnit olivat jo jonkin
verran harventuneet, kunnes eraana kauniina paivana
juuri ennen joulua 2019 rutiiniseurantatutkimuksessa
(magneetti- ja rontgenkuvaukset) 16ytyi epaily uudesta
syovasta. Talla kertaa syopa I0ytyi Alisan jalasta ja
kyseessa oli osteosarkooma eli luusyopa. Syopa kat-
kaisi perheen normaalin arjen, 13-vuotiaan tyton hie-
nosti alkaneen seitsemannen luokan ja samalla teini-
-ikdisen huolettoman sosiaali-
sen elaman useammaksi vuo-
deksi. Rankat hoidot kaytiin
|api talla kertaa Uuden lasten-
sairaalan Taika-osastolla.
"Vaikka sama prosessi
on meidan perheessa koettu
ennenkin, oltiin silti jalleen
ihan uuden tuntemattoman
edesss, silla teini-ikdisen syo-
pasairaan lapsen elama on kui-
tenkin hyvin erilaista kuin syo-
pasairaan vauva- tai leikki-ikai-
sen kanssa. Teini-ikdinen osaa
jo murehtia ja pelata tulevaa,
kapinoida ja kyseenalaistaa
hoitoa ja sairaalan kaytantoja
vastaan. Lisaksi koronan alku-
vaiheen hammennys ja kaaos
osui hoitojen akuuteimman

vaiheen tienoille, joten vélilla oltiin todella tiukoilla jak-
samisen ja koko ajan muuttuvien ohjeistusten kanssa’,
Elina kertoo.

Kun ensimmaéinen syopa niin sanotusti iski Ali-
san nakokykyyn, iski toinen syopa puolestaan liikun-
takykyyn. Syopakasvaimen ollessa Alisan polven alla
luussa, paadyttiin Alisalta leikkaamaan jalasta luut laa-
jalta alueelta, ja Alisan reiden puolivalista saaren puoli-
valiin luut on nyt korvattu proteesilla.

Akuutit hoidot loppuivat jouluna 2020, mutta toi-
puminen ja kuntoutus on edelleen kaynnissa. Seuran-
nat jatkuvat jalleen saannallisesti joitakin vuosia eteen-
pain, mutta mahdollisesti syoville altistavan geenivir-
heen vuoksi koko eldaman.

Elinan mielesta aitina raskainta oli alkuun suru lapsen
terveyden menettamisesta ja syva huoli hanen tule-
vaisuudestaan seka se, ettei toivoa paranemisesta
annettu.

"Meilla ei ollut "selvidmisprosenttia” minka varaan
yrittaa ripustaa toivo, vaan oli vain rammittava eteen-
pain.”

Myohemmin vuosien kuluessa Elina on opetel-
lut elamaan syovan aiheuttaman pelon ja uhkakuvien
kanssa.

"En enaa valttamatta pohdi sita, miksi juuri meille
kavi nain. Asioiden hyvaksyminen antaa tilaa elamasta
nauttimiselle ja lasndololle. Pelko hiipii aina valilla mie-
leen, mutta osaan jo aika hyvin sen painaa taka-alalle”

Teini-ikdisen syopaa sairastavan lapsen kanssa
ehdottomasti rankinta on Elinan mielesta ollut ottaa
vastaan samaan aikaan syovan aiheuttama ahdistus
seka teini-ikdisen mielen ailahtelut.

"Kiukkukohtaukset olivat hoitojen aikana lahes pai-
vittdisia ja lisaksi oli kaytava jatkuvasti neuvotteluja Ali-
san kanssa itsemaaraamisoikeudesta ja toimenpitei-
den suorittamisen tavoista ja aikatauluista.”

Perusarjessa naiden akuuttien vaiheiden valilla ela-
maa ollaan pyritty tayttamaan monenlaisilla hyvaa
mielta tuottavilla perheen yhteisilla asioilla, kuten lem-
mikeilla: kissoilla, koiralla ja hevosharrastuksella.

"Eldimet elavat hetkessa ja toimivat taydellisesti
terapeuttien roolissa koko perheelle. Tallakin hetkella
meille iloa tuovat kotiimme askettain syntyneet kissan-
pennut. Lisaksi toteutamme aina kaikki mahdolliset
ja mahdottomiltakin tuntuvat ideat heti, kun se vaan
on ollut mahdollista. Elaman tulevia kaanteita ei syo-
van varjossa kannata jadda odottamaan. Elamaa ja
yhteisia muistoja on rakennettava aina kun pystytaan’,
Elina sanoo.

Alisa ja Elina hoitojen jdlkeen keséalla vuonna 2022.

Alisa Helsingin Kirjamessuilla 2022.
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Infektioeristyksen aikana vanhalla Lastenklininkalla
Kympin Lasten toiminta tuli Alisan perheelle tutuksi.

"Kympin Lapset toivat piristysta sairaala-arkeen
monin eri tavoin. Oli vanhemmille hierontaa ja pizzaa
maanantaisin, vanhempien kahvihetkia, lasten McDo-
nalds-paivia seka jouluruokaa jouluaattona. Muis-
tamme tata toimintaa erityisen lampimasti — jotakin
iloa kurjuuden keskelle.

Taika-osastolla vanhempien vertaisryhmat
Teamsissa aloittivat toimintansa. Nama tapaami-
set Elina koki aitina hyvin tarkeiksi juuri siina het-
kessa.

Muutaman kerran Alisa on miettinyt myds lah-
t04& nuorten leirille Kuortinkartanoon, mutta koro-
nan takia osallistuminen on toistaiseksi siirtynyt.

Alisan mukaan rankinta syovassa on ollut sairaalassa
oleminen. "Sielld oli aina tylsaa ja paha olo. Ikdvaa ja
masentavaa oli myos se, ettd en nahnyt kavereita ja
jouduin olemaan paljon yksin tai vain oman vanhem-
man tai isovanhemman seurassa. Rankkaa oli myos
kantaa syovasta aiheutuvaa pelkoa ja stressia omasta
terveydentilasta’, Alisa kertoo.

Toivoa Alisa sai odottamalla oman kissanpennun
saamista ja Lapin matkaa suunnittelemalla.

"Loimme myds sairaala-aikana tulevaisuuteen joi-
takin kivoja asioita, joita odottaa. Niita suunnittele-
malla ja niista haaveilemalla mielen sai ohjattua pois
jatkuvasta ankeudesta.”

Ajatus kirjan kirjoittamisesta nousi alun perin vertais-
tuen puutteen takia.

"En tuntenut alkuun ketaan ikaistani syopaan sai-
rastunutta nuorta. Myoskaan sairaalassa ei koronan
aikana nahnyt muita lapsia tai nuoria. Olin todella yksin
ja olisin niin halunnut kuulla muiden samassa tilan-
teessa olevien kokemuksia ja kuulumisia. Syopahoito-
jen aikana yritin etsia kirjoja, joissa kerrottaisiin nuor-
ten kokemuksia syovasta, mutta sellaisia kirjoja ei 10y-
tynyt mistaan. Paatin, etta haluan korjata asian ja kir-
joittaa itse tukea-antavan ja muita sairastuneita kan-
nustavan tai jopa piristavan kirjan syovasta.”
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Alisan lemmikit toimivat terapeuttien roolissa
koko perheelle.

Elokuussa 2022 julkaistu Alisan tarina -kirja on
suunnattu kaikille vaikeita elamantilanteita ja sairauk-
sia kohdanneille potilaille seka heidan laheisilleen. "Tie-
tysti eniten vertaisilleni nuorille, mutta muuten ihan
kenelle tahansa’, Alisa sanoo.

Kirjan kirjoittaminen oli Alisan mukaan seka hauska
etta henkisesti raskas projekti. Valilla naurettiin ja
valilla itkettiin vuolaasti. Valilla aivojen piti saada myos
levata useampia viikkoja asian prosessoinnista.

"Kokonaisuudessaan kirjan kirjoittamisella oli suuri
merkitys henkiseen toipumiseeni. Kaikki ikavat, vaikeat,
iloiset ja surulliset sydvan aikaiset kokemukset tuli kéy-
tya uudelleen lapi projektin myota, ja se helpotti oloani
valtavasti. Tuntui kuin olisin osin vapautunut syovan
aiheuttamasta raskaasta taakasta’, Alisa pohtii.

"Uskaltakaa etsia vertaistukea tai keskustella kaikesta,
mika syopaan liittyy. Teilla on myos oikeus saada tie-
toa ja vastauksia sairaudestanne. Vertaistukea voi l6y-
taa netista, kirjoista tai muilta nuorilta livenakin. Se
ajatus helpottaa edes vahan, jos tiedat, ettet ole tay-
sin yksin ja ainoa, joka eldaa vastaavanlaisen epaoikeu-
denmukaisen ja rankan ajanjakson lapi. Kuntoutusoh-
jaajalta voi kysya, onko sairaalalla nuorten toimintaa
tai voisiko olla mahdollista hdnen kauttaan 10ytaa joku
vastaavaa sairautta sairastava’, toteaa Alisa lopuksi.
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Alisa uuden jalkaproteesin kanssa ensi kertaa lumilautailemassa.
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