


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

osaajien maailmal!

Katso tarinat: luovi.fi/erityinentehtava

AMMATTIORISTO

Pesulapalvelut

v &ivapeou s

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

ERITYINEN: TEHTAVA

KympinLapset
HYKSin lapsisyopapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry

Tyota lapsisyopapotilaiden hyvaksi

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

Lapsen sairaus koskettaa koko perhetti, niin vanhempia, sisaruksia kuin
muitakin laheisia. Siksi tydssimme korostuu perhekeskeisyys: annamme
tukea ja tietoa lasten syOpisairauksista, jirjestimme yhteisid tapahtumia ja
tilaisuuksia sekd autamme perheiti arjen ongelmien ratkaisuissa.

Yhdistyksessi on jasenid runsaat 1500, joista noin puolet on kokenut per-
heessiin lapsen sy6pasairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopépotilaiden vanhemmat ja ys-
tavit ry, joka alkaen vuodesta 2008 on kiyttanyt lyhyempda nimed Kympin
Lapset. Yhdistyksen lehti KympinLapset ilmestyy vihintaan kaksi kertaa
vuodessa.

www.kympinlapset.fi

Yhdistyksen postiosoite
Kympin Lapset

Kuortinkartano

Vanhatie 160, 19410 Kuortti
www.kympinlapset.fi

Pankkitilit
Nordea FI142219 1800 0052 91
OP  FI6I 5720 9940 0094 58

Hallitus

Puheenjohtaja

Janina Mantymaa

Riihimaki

050 543 5454
janina.mantymaa@kympinlapset.fi

Varapuheenjohtaja

likka Kallio

Helsinki

040901 1586
ilkka.kallio@kympinlapset.fi

Rahastonhoitaja

Mikael Leskinen

Espoo

040 060 1038
mikael.leskinen@kympinlapset.fi

Muut varsinaiset jasenet
Hanna-Mari Bennick

Helsinki

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

Julia Harju

Turku

040761 8616
julia.harju@kympinlapset.fi

Katja Isotalo

Espoo

040 040 8666
katja.isotalo@kympinlapset.fi

Riikka Martikainen

Kirkkonummi

040 520 5421
riikka.martikainen@kympinlapset.fi

Monika Metsélinna

Espoo

040 761 6946
monika.metsalinna@kympinlapset.fi

Miia Pamilo

Vantaa

040 560 6505
miia.pamilo@kympinlapset.fi

KympinLapset 3



Kym p| NLapset

Julkaisija

Kympin Lapset

HYKSin lapsisyopapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry

limestyminen
Vahintdan 2 kertaa vuodessa

Paatoimittaja
Hanna-Mari Bennick

Kannen kuva
Miiro Varjus

Tekstien editointi
Merja Salo

Taitto

Harri Strandell, Tikkurilan Paino Oy

1500 kpl

ISSN 1798-3495 (painettu)
ISSN 2737-0917 (verkkojulkaisu)

Painopaikka
Tikkurilan Paino Oy, Vantaa

4

\/
Q‘KOMPASSI

\d

ll' KympinLapset

272021 0

SISALTO

5 Puheenjohtajan palsta

6O Raskaan kevaan jalkeen
unelmista totta

13 Tietoisuustaitojen merkitys
ahdistuksen kokemukseen

I 6 Kuortinkartanon kuulumisia

20 llojen ja surujen jakaminen
tuo voimia jaksaa

22 Animaation taikaa
Kuortinkartanossa

23 Maailma jakautuu meihin
ja heihin

25 Virtuaaliset kadentaidolliset
tapahtumat

29 Nuorisoty® uuden aarella

Janina Mantymaa

amulla saan puhelimeeni viestin: "Oon herinny.
Tuu vaa.” Heitdn peiton syrjdan ja pukeudun. Nap-
paan jadkaapista aamupalaa reppuun ja kive-
len majapaikastani Messeniuksenkadulta Uuteen las-
tensairaalaan, jossa poikani Eliel on hoidossa Ava-
ruus-nimiselld osastolla. Kavelyyn kuluu aikaa alle nelja
minuuttia, riippuen Topeliuksenkadun litkennevaloista
- olemme pojan kanssa ottaneet sekuntikellolla aikaa.

”Saitko nukuttua? Oliko ikdvd? Onko kipuja?”
-kysymystulitukseeni esiteini vastaa Iyhyesti: "Joo, ei,
ei”. Sy6vin aiheuttamien my6haisvaikutusten vuoksi
olemme palanneet suunniteltuun leikkaukseen sai-
raalaan yli vuosikymmen sy6pihoitojen jilkeen. Ava-
ruuden ikkunasta katsomme vanhaa Lastenklinikkaa
ja muistelen ddneen, millaista elimdmme oli Osasto
10:114. Moni asia on ndiden vuosien aikana muuttunut.
Lasten veri- ja sydpétautien osastokin on ehtinyt muut-
taa ensin evakkoon Kolmiosairaalaan ja sieltd takaisin
Stenbickinkadulle uuteen sairaalaan. Samalla pohdin
omaa rooliani vanhempana sairaalassa.

Lapsen ja hinti hoitavan aikuisen varhaisen vuoro-
vaikutuksen merkitys on ollut tiedossa yli viidenkym-
menen vuoden ajan. Kiintymyssuhdeteorian on alun
perin esittinyt Bowlby (1969), joka toteaa lapsen kiin-
tymyssuhteen olevan hoitavaan aikuiseen valttimatto-
min lapsen normaalille kehitykselle. Teoriassa esitetdan
mm,, ettd lapsen hitddntyessi kiintymyssuhdejirjes-
telmad aktivoituu ja lapsi hakee turvaa ja lohdutusta van-
hemmaltaan.

Viel 70- ja 80-luvuilla vanhemmat péisivit osal-

listumaan lapsensa hoitoon sairaalassa hyvin vihin,

Puheenjohtajan

PALSTA

jos laisinkaan. Vanhemman ldsndolon koettiin haittaa-
van lapsen hoitoa ja lisddvin lapsen kokemaa koti-ika-
vid. Hauska ajatusleikki olisi tuoda aikakoneella edelld
mainitun ajatusmallin kannattajat katsomaan lasten ja
nuorten hoitoa 2020-luvulle, ja kdyda heididn kanssaan
keskustelua kokonaisvaltaisesta hoidosta, perhekeskei-
syydesti ja yksilollisyydestd. Kympin Lapset on Suo-
men NOBAB - NOBAB i Finland ry.:n jisen, joka on
mukana tuomassa lasten sairaanhoitoon standardeja
lainsdddantoon ja kdytantoihin. Standardit mm. antavat
mahdollisuuden vaikuttaa lapsen hyvinvointiin sairaa-
lassa ja tukevat vanhempien vastuuta lapsestaan. Poh-
jana on YK:n lapsen oikeuksien sopimus, ja standardit
on laadittu yhteisty0ssi eri ammattilaisten ja vanhem-
pien kesken. Nissd todetaan esimerkiksi, ettd ”"Lapsilla
tulee olla oikeus pitid vanhemmat tai vanhempia korvaa-
vat henkilét luonaan koko ajan sairaalassa ollessaan”
Olen vuosien aikana kuullut lukuisia tarinoita siit4,
miten sairaalassa olosta on péisddntoisesti jaanyt posi-
tiivisia muistoja. Kuitenkin vanhan Kympin ajoilta nou-
see esille usein tarinoita itkuisista hyvisteisti illalla ja
yksindisistd oistd sairaalassa. Vanhemmilla ei ole tuol-
loin ollut mahdollisuutta yopya sairaan lapsen luona,
sill tilat olivat ahtaat ja kaikin tavoin epakdytinnolliset.
Illan himartyessd Avaruudessa kiyn pojan kanssa
keskustelua, haluaisiko hin minun jaivin osastolle
yoksi vai palaavan yhdistyksen asuntoon. Pojan vointi
on huono, kipujakin on. Piitan jaada yoksi osastolle,
johon minulle pedataan vuode potilassingyn viereen.
Vaikka lapseni ei enda olekaan varhaisen kiintymyssuh-
dejirjestelmén rakennuspalikoita kasaava pikkulapsi,
tarvitsee hin tutun aikuisen vierelleen yllapitimdan
turvallista kiintymyssuhdetta. Olen onnellinen mahdol-
lisuudesta valita ja olla ldsna silloin kun minua kipeim-

min tarvitaan.

Kympin Lasten omistuksessa on asuntoja ja asuntola,
joissa vanhemmat voivat majoittua lapsensa syopahoi-
tojen aikana. Asunnot sijaitsevat lyhyen kivelymat-

kan paissi sairaalalta, ja niissd majoittuminen on hoi-
dossa mukanaolevalle vanhemmalle ilmaista. Lisa tie-
toa Kympin Lasten asunnoista ja majoittautumisvaihto-

ehdoista saat Taika-osaston osastosihteereilta.
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"« Kesdi 2020 oli meidiin perheelle juhlan

aikaa. Korona oli jokseenkin vdistynyt

ja rajoituksia purettu. Sonialla oli

kauan odotettu rippileiri ja sitd seurasi
tietysti odotettu rippijuhla. Samana
kesdnd saimme juhlia myos isoveljen
ylioppilasjuhlia, joita ei voitu koronan
vuoksi juhlia vield toukokuun lopussa.
Lokakuussa perheeseemme syntyi
pikkusisko, joka vei kaikkien syddmet.
Elimme tavallista perhearkea, ehk:
aavistuksen tavallista onnellisemmassa

kuplassa iloisten tapahtumien vuoksi.

RASKAAN KEVAAN JALKEEN

onia kivi ahkerasti cheerleading-treeneissi ja tree-

nasi joukkueensa kanssa SM-kisoja varten. Joulu-

kuussa Sonian koulu meni kiinni korona-
pandemian vuoksi. Joulu vietettiin Turussa perheen
parissa rauhallisesti. Uutena vuotena Sonia vietti aikaa

ystiviensd seurassa juhlien.

Ensimmaisten oireiden myota ladkariin

Tammikuussa 2021 Sonia ihmetteli, miksi hinen ihol-
leen ilmestyy mustelmia kuin tyhjéstd. Hin oli ollut
pulkkamadessi ja lisdksi hdnen harrastuksensa on kon-
taktilaji, jossa mustelmia tulee lihes vaistimitta. Pad-
timme kuitenkin varmuuden vuoksi varata ladkiriajan.
Kukaan ei osannut olla huolissaan, koska Sonia naytti
voivan hyvin. Piiviunet koulupdivin jilkeen ja pie-
net huimaukset jaivit melkein huomiotta. Lisiksi hin
treenasi edelleen kovalla tasolla useita kertoja viikossa.
Soitto terveyskeskukseen sai rattaat py6rimaén, ja
Sonia sai ajan lddkarille heti seuraavaksi paivaksi. Laa-
kiriaika oli perjantai-iltapaivilld, joten labrakokeiden
ottoa piti odottaa maanantaille. Koulun jalkeen maa-
nantaina Sonia kivi verikokeessa, jonka jilkeen hin
lihti suoraan treeneihin. Hanen ollessaan paluumat-
kalla treeneistd kotiin, ladkari soitti minulle ja ker-
toi, ettd kaikissa kolmessa solulinjassa oli muutoksia ja
hemoglobiini oli vaarallisen matala. Aitind ensimmii-
nen kysymykseni ldakarille oli, tarkoittaako tdmai leu-
kemiaa. Laikari vastasi rauhallisesti, ettei tima viela
leukemiaa tarkoita, mutta hemoglobiinin ollessa 60,
Sonialla on vakava anemia. Liakari kehotti lahtemain
Peijaksen sairaalan pdivystykseen saman tien. Soi-
tin Sonialle ennen kuin ehdin edes reagoida uutiseen
ja kerroin, ettd ladhdemme péivystykseen anemiaepai-

lyn vuoksi.

Teksti Nora Jarvinen
Kuvat Miiro Varjus ja
Nora Jarvisen kotialbumi

Peijaksen piivystyksestd meille kerrottiin, ettd 1aa-
kari oli ohjannut meidit vdardan paikkaan ja meidin
tulisi mennd Uuden lastensairaalan pdivystykseen.
Missdan nimessi sisaruksia ei saisi ottaa mukaan, ja
kello oli jo paljon. Vauva oli taysimetykselld, eikd ollut
vield koskaan ollut erossa didistddn. Niinpa isoveli
halytettiin hitiin ja hin meni Sonian kanssa Uuteen
lastensairaalaan.

Matka Taika-osastolla alkoi

Muutaman tunnin kuluttua minulle soitettiin ja ker-
rottiin, ettd nyt olisi didinkin parasta tulla paivystyk-
seen ja vauva sai luvan tulla mukaan. Vastaanotossa
ihmettelin, kun lapsiani kehuttiin kauniiksi, ihaniksi
ja hyvikaytoksisiksi, ja minulle toivoteltiin hurjasti
tsemppid ja voimia jatkoon. Minut saatettiin huonee-
seen, jossa oli liuta ladkareitd, hoitajia ja Sonia. Eri-
koistuva ldakari ilmoitti minulle, ettd tyttirelldni on
erittdin vakavan verisairauden epdily, mutta tissi vai-
heessa ei tiedetd miki se on. Sonia siirtyisi vield saman
yon aikana Taika-osastolle, jossa tutkimuksia jatkettai-
siin. Aidille sana epiily antoi toivoa; ehkipa tima oli-
kin vdara hilytys.

Kello oli noin kolme aamuy®élld, kun padsimme
Taika-osastolla Sonian huoneeseen. Huone oli hieno,
ja Sonia keksi heti, ettd se olisi hanen oma yksionsa.
Hin oli jo unelmoinut omasta asunnosta, vaikka oli
vasta 15-vuotias. Lahdin kotiin loppuy6ksi ja tytar jdi
nukkumaan osastolle.

Seuraavana aamuna palasin takaisin sairaalaan. En
kysynyt saako vauva tulla, vaan otin hinet mukaani.
Myohemmin monien kuvioiden jalkeen lddkari antoi
luvan, ettd jatkossa vauva saa tulla osastolle, koska

imetin hinta viela. Minulle kerrottiin, ettd todenna-
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Myés pikkusisko pédsi tapaamaan Soniaa
Taika-osastolle.

koisin diagnoosi on leukemia. Sonialta otettaisiin luu-
ydinndyte, ja samalla asennettaisiin keskuslaskimoka-
tetri ja joku toinen "hokotys”, jonka kautta sytostaa-
tit ja muut lidkkeet tiputettaisiin. Jdin odottamaan. En
vielakddn ehtinyt jarkyttyd, ja jossain sisalldni tiesin,
ettei Sonialla ole leukemiaa. Laakarit eivit sitd tuntu-

neet ymmartavan.

Aitina otin leijonaemon roolin

Tieddn koulutukseni ja kriisityon opintojeni myota,
ettd kieltiminen on hyvin tavallinen ensireaktio jarky-
tykseen ja shokkiin. Tieten-
kiin timai ei minua koskenut,
vaan olin paittinyt, ettd lap-
sellani ei ole leukemiaa ja hin
kivelee hetken kuluttua ter-
veend ulos osastolta, ja kaikki
on vain yhtd suurta viarinka-
sitystd. Sonia itse oli jo ehtinyt
ilmoittaa kavereilleen ja lahi-
piirilleen kuolevansa leuke-
miaan ldhiaikoina. Han ei mis-

sdan vaiheessa néyttianyt ulkoi-
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"Mina aitina otin
leijonaemon roolin
ja paatin, etta

tastd matkasta
tehdaan yksi elaméan
parhaista ajoista.”

sesti kovin sairaalta, joten sairastumisen vakavuutta oli
vaikea ymmirtid. Me kumpikin reagoimme tilantee-
seen hyvin eri tavoin. Sonia antoi periksi, oli kuitenkin
reipas ja rohkea, mutta alistui kohtaloonsa. Mini ditind
otin lejjonaemon roolin ja pditin, ettd tistd matkasta
tehddin yksi elimin parhaista ajoista. Lohdutin 4itidni
(Sonian mummaa) ja siskoani, jotka romahtivat tiysin
kuultuaan uutisen.

Sonian palatessa tutkimuksesta minulle kerrot-
tiin, ettei kyseessd olekaan leukemia. Sitd “hokotystd”
ei asennettukaan ja tutkimukset jatkuisivat. Ajattelin
mielessini, ett siitis saitte. Erikoistuva lidkiri oli vield
sanonut minulle, ettd sinuna toivoisin sen olevan leu-
kemia eikd mikdan aplastinen anemia. Itse olin toista
mieltd. Seuraavien pdivien informaatiotulva oli val-
tava. Puhumattakaan Googlesta, joka kielloista huoli-
matta lauloi. Sonian suurin huoli oli, lihtevitko hiuk-
set padstd. Hinelld on luonnostaan valtavan paksu,
kihara tukka ja hinelle, kuten varmasti monelle muul-
lekin nuorelle, hiustenldhté on suuri jarkytys.

Tutkimukset kestivit toista viikkoa. Osastolla
sai olla yksi aikuinen kerrallaan. Mumma oli iso apu
tdssd paletissa; vierailimme vuorotellen Sonian isin ja
mumman kanssa osastolla. Vauvakin sai olla mukana.
Lopulta myos téysi-ikdiset sisarukset saivat vuorol-
laan kiyda vierailulla. Yritimme eldd mahdollisimman
tavallista arkea myGs osastolla. Sonia opiskeli, séimme
herkkuja ja katsoimme elokuvia. Luotimme siihen,
etta laakarit tietavat, mitd tekevit.

Diagnoosi ja taydellinen infektioeristys

Lopulliseksi diagnoosiksi muodostui méiarittdimaton
aplastinen anemia, ja varsi-
naista syyti sairauteen ei16y-
tynyt. Se on harvinainen luu-
ytimen sairaus, jossa veriso-
lujen tuotanto on niukkaa ja
verisolujen madrd veressd on
vihdinen. Aplastisen anemian
ensisijainen hoito lapsilla ja
nuorilla on kantasolusiirto.
Kantasolusiirrossa ennuste on
paras silloin, kun luovuttajana

toimii oma sisarus. Sonian veli

ei kuitenkaan sopinut luovuttajaksi. My6skaan maa-
ilmanlaajuisesta kantasolurekisterista ei 16ytynyt luo-
vuttajaa. Sonian isd on sierraleonelainen ja mind olen
suomalainen. Sain kuulla, etti ihmisille, joilla on kahta
tai useampaa rotua geeneissdin on vaikeampi l6y-
tdd luovuttajaa. Vaihtoehto olisi my6s haploidentti-
nen luovutus, joka tarkoittaa sitd, ettd toinen vanhem-
mista on puoliksi sopiva luovuttaja ja hinen luuydin-
tadn kiytetddn kantasolusiirrossa. Tama on toimiva,
joskin riskialtis hoitomuoto ja yleensid my6s viimeinen
vaihtoehto. Yksi mahdollinen hoitomuoto on immu-
nosuppressiivinen hoito. Liheskdan kaikki eivit kui-
tenkaan saa pysyvai vastetta talld hoitomuodolla.
Hakemuksia tdytettiin useita, ja en edes oikein
muista minne kaikkialle. Raskainta oli ehka se, ettd
Sonia joutui tiydelliseen infektioeristykseen. Kouluun
ei ollut asiaa enii koko keviini, ei treeneihin eiki
edes kauppaan. Ruokavaliokin meni uusiksi — kaiken

Sonialle oli hyvin tirkedd, ettd hin
pystyi pitimddn yhteyttd ystiviinsi myos
sairaalajakson aikana.

piti olla kotimaista, kypsii ja puhdasta. Saimme pit-
kan listan tavallisista ruoka-aineista, joista yhtakkid oli
tullut myrkkya Sonialle. Ruoan valmistuksessa ja jadh-
dytyksessd piti noudattaa erityisen tarkkaa hygieniaa.
Kotiin ei saanut tulla vieraita, ja Sonia sai tavata yhti
tervetti kaveria kerralla ulkona. No, tissi hin tekikin
poikkeuksia, koska ei yksinkertaisesti jaksanut edes
mennd ulos tai kivelld parkkipaikalle. Kevit meni sai-
rauden varjossa ja taydellisessd sumussa. Sonialla oli
viikoittain veritankkauksia ja laboratoriokokeita. Myo6-
hemmin tankkaukset ja labrat siirtyivit kotisairaalan
hoidettaviksi, joten se vihin vihensi sairaalassa ramp-
paamista. Takapakkina tdssd vaiheessa oli paha allergi-
nen reaktio yhdelle sieniestoldakitykselle. Sonian koko
vartaloa pisteli sietiméattomasti ja iholle tuli punai-

sia pisteitd kauttaaltaan. Ladkitys vaihdettiin kerran
kuussa inhalaationa hengitettaviin lidkitykseen, mika
toimikin hyvin.

Immunosuppressiivinen hoito alkoi

Laakari soitti maaliskuun 2021 alussa, ettd seuraa-
vaksi kokeiltaisiin lddkehoitoa. Jotkut veriarvot puhui-
vat sen puolesta, ettd hoito saattaisi onnistua. Oike-
astaan hoito oli ainut vaihtoehto, koska luovuttajaa

ei ollut 16ytynyt. Meille ladkehoidon kokeilu oli hel-
potus. Sonialle vakuuteltiin, ettd ladkehoidon kanssa
hiukset eivit ldhde.

11.3.2021 aloitettiin immunosuppressiivinen
hoito. Viiden péivin ajan, noin kahdeksan tuntia ker-
rallaan, Sonialle tiputettiin hevosen antitymosyytti-
globuliinia (hATG), joka on valmistettu immunisoi-
malla hevonen ihmisen kateenkorvan soluilla. Hoidon
aikana hin oli hyvin visynyt ja halusi nukkua lihes
koko ajan. Hoidon jilkeen aloitettiin muiden ladkitys-
ten ohella kortisonikuuri, joka aiheutti sivuvaikutuk-
sia, jotka olivat Sonian mielestd pahemmat kuin itse
sairauden aiheuttamat olotilat ja tuntemukset. Korti-
soni aiheutti sen, ettd kasvot muuttuivat kuunaamaksi
turvotuksesta. Lisdksi kortisoni aiheutti, etta sokeriar-
vot nousivat hurjasti, ja pahimmillaan verensokeri oli
30. Tuolloin piti taas lahted paivystykseen, josta alkoi
uusi sairaalajakso. Jouduimme opettelemaan insuliinin
pistimisen ja hiilihydraattien laskemisen. AVA-ruoka-

valio piti soveltaa vield diabeetikon ruokavalioon.
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Tassd vaiheessa mietimme, emmeko ole jo oppi-
neet ja kestaneet tarpeeksi, timakin vield. Kortisoni-
kuuri kesti reilun kuukauden, timin jalkeen sokeritkin
alkoivat tasoittumaan ja insuliinit voitiin vihdoin jat-
tad pois. Kortisonikuurin loputtua tapahtui se pahin,
jota Sonia oli pelinnyt alusta saakka. Hiukset alkoi-
vat ldhted — niité lahti tupottain, ja padhin ilmestyi kal-
juja kohtia. Ladkarit levittelivat kisidan, eivatka oikein
ymmartineet, ettd hiuksia ldhti paljon, koska tyton
tukka oli edelleen paksu. Hiustenldht6d kesti toista
kuukautta, kunnes se vihdoin loppui. Sonialla on my6s
toinen lddkitys, joka puolestaan edistdd karvan kasvua,
joten hiukset kasvoivat takaisin yht4 nopeasti kuin oli-
vat lahteneetkin. Ulkopuoliset eivit olisi huomanneet
mitddn, mutta nuorelle se oli kova paikka. Hiusten-
13hto liittyi ilmeisesti stressiin tai kortisonin sivuvai-
kutuksiin.

Unelma péaasysta ysiluokan
paattdjaisiin toteutui!

Vihdoin toukokuussa, noin kaksi kuukautta lazkehoi-
don aloittamisen jilkeen, veriarvot alkoivat nousta —
hitaasti mutta varmasti. Aluksi trombosyytit ja leuko-
syytit lihtivit nousuun, hemoglobiinin osalta tarvittiin
vieli tankkauksia, mutta nekin harvenivat kerta toi-
sensa jalkeen.

Sonian suurin unelma tissé vaiheessa oli padstd ysi-
luokan péittdjaisiin. Laakari antoi kuin antoikin tihin
luvan, ja kaiken lisdksi hin saisi mennai sinne lahiju-
nalla, kunhan noudattaisi hyvii hygieniaa ja turvavi-
leja. Sonia oli onnesta sekaisin padstessdan nauttimaan
kauniista paattdjaispdiviastd Hietsun rannalle. Hén oli
visynyt, mutta onnellinen. Hén oli asettanut itselleen
tavoitteita, ettd osallistuisi paattdjdisiin ja varsinaisen
“come backin” hin tekisi 16-vuotissyntymapiivilldan.

Kesikuun jalkeen my6s hemoglobiini alkoi nouse-
maan, ja tankkauksia ei endi tarvittu. Sonia eli kesilla
jo suhteellisen normaalisti, vaikka tihin ei vield lupaa
ollutkaan lddkarien puolelta. Teinin vointi oli kuiten-
kin parantunut jo sen verran, ettd hin pystyi ulkoi-
lemaan ja jopa treenailemaan. Pidi nyt sitten hyvi-
vointista teinid neljin seindn sisilld. Sonia ei saanut
onneksi mitdan infektioita, vaikka vastustuskyky oli

edelleen hieman alentunut. Ihmettelimme myos sitd,
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miten Sonia ei ollut sairastunut aikaisemmin. Ei edes
koulussa velloneeseen koronaepidemiaan. Todenni-

koisesti vastustuskyky oli kuitenkin ollut alentunut jo
jonkin aikaa ennen sairaalaan joutumista.

Sonialle oli hyvin tirkeds, ettd hin piti yhteyttd
ystaviinsd. Hinelld on ystavi, joka on kdynyt lapi kan-
tasolusiirron ja toinen ystava, joka on toiminut luovut-
tajana omalle veljelleen. He ymmarsivit taysin, mitd
Sonia kavi lapi ja keskustelivat kokemuksistaan vertais-
tuellisesti. Itse huomasin, etta elimantilanteen muut-
tuessa osa ystavistd ikdan kuin hévisi. Toisaalta vanhat
hyvit ystavit pysyivit rinnalla. Erittdin tirkedksi koin
Taika-osaston vanhempain Facebook-ryhmin ja aplas-
tiseen anemiaan sairastuneiden Facebook-ryhmin,
josta sai tietoa ja vertaistukea hyvinkin paljon.

Ryhmin kautta ystivystyin yhden Taika-osaston
pikkupotilaan vanhemman kanssa ja Sonian pikku-
sisko sai titd kautta myos uuden ystivin. Muutamien
vanhempien kanssa tuli keskusteltua viestitse ja ryh-
massd muutenkin. Vertaistuki on ddrimmaisen tarkeaa.
Samassa tilanteessa olevien ihmisten tuki on korvaa-

matonta.

Innovatiivinen, joustava etdopetuskokeilu piti
kiinni arjessa ja elamassa

Sonia téytti 16 vuotta 26. heindkuuta. Synttaribileet
pidettiin elokuun puolella siksi, ettd kyseessi oli allas-
bileet ja keskuslaskimokatetri piti olla poistettuna
ennen juhlia. Elokuussa Sonia aloitti lukion ensimmii-
selld luokalla. Kiitos lukioon padsysta kuuluu sille, ettd
hin sai koko kevédn olla mukana pienessi etdopetus-
ryhmissd kahden muun ikiisensi kanssa, jotka eivit
oman sairautensa vuoksi pystyneet osallistumaan lihi-
opetukseen. Ymmarsin hyvin pian, ettd lapset ja nuoret
tippuvat nopeasti koulujirjestelmisti, mikili eivit sai-
rautensa vuoksi pysty osallistumaan lahiopetukseen.
Osastolla ollessa he saavat opetusta sairaalakoulun
puolesta, mutta kotona sairastettaessa oma koulu on
vastuussa opetuksesta. Tatd on ymmarrettavisti vaikea
jarjestid, ja jotkut kouluikaisistd ovatkin jidneet vaille
opetusta lihes kokonaan, vaikka vointinsa puolesta
olisivat pystyneet opiskelemaan.

Onneksemme Vantaalla jirjestettiin etiopetusko-

keilu, johon Sonia paasi mukaan. T3lld hetkelld voim-

Kesiin kuluessa Sonia on pystynyt aloittamaan ulkoilun ja jopa treenaamisen. Tilld kertaa
ulkoilemassa oli mukana myos Nora-diti.

mekin sanoa, ettd juuri tima opetus piti tyton kiinni
arjessa ja elamassd. Opettaja oli erittdin pateva. Hin
ei pelkistddn opettanut, vaan oli niille nuorille my6s
henkiseni tukena, joka oli korvaamatonta. Sonian
paattotodistuksessa oli paras

keskiarvo ikind ja hin paasi

juuri toivomaansa lukioon.

Jannityksia ja pelkoja
selatetty keskustelemalla
ja vertaistuella

Talla hetkelld Sonia kéy lukiota

ja eldi lihes kuin muut ikéi-

sensd. Tulevaisuuden haaveetkin alkavat olla lukkoon
ly6tyja. Han haluaa opiskella sairaanhoitajaksi ja tycl-
listyd Taika-osastolle. Labrakdynnit ovat kahden vii-
kon vilein ja lddkarikdynnit kahden kuukauden vilein.
Laakkeisti jaljelld on endd yksi
ja sitdkin ollaan purkamassa. Jat-
kuva pelko taudin uusiutumisesta
on kuitenkin lisni. Jokainen lab-
rakéynti jannittdd niin kovasti, ettd
Sonia saa kirjaimellisesti fyysisid
oireita. Oireet ovat samoja kuin
silloin, kun veriarvot laskivat tank-
kauksien jilkeen. Arvojen ollessa

kohdillaan, oireetkin katoavat.
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Sonia menetti ditipuolensa syoville lihes kahdek-
san vuotta sitten. Aitipuolen kohtalo on puhututtanut
paljon ja olemme kéyneet sitd lipi sairauden myota.
Aitipuolen menehtyminen oli iso asia silloin 9-vuoti-
aalle tytolle. Lapsi kasittdd kuoleman aivan eri tavalla
kuin 15-vuotias. Kun Sonia stressasi hiusten lahdosti,
saimme hyvin neuvon erailtd hoitajalta: parempi

stressata hiustenlahdosti ja keskittyd mieluummin sii-
hen kuin esimerkiksi kuoleman pelkoon. Sonia lah-
tee helposti googlettamaan oireita, kun pienikin pain-
sarky ilmaantuu. Hin l6ytaa tietysti pahimmat mah-
dollisimmat vaihtoehdot ja miettii, onko hénelli esi-
merkiksi aivokasvain. Titd pelkoa on yritetty selattaa

keskustelemalla.

Tietoisuustaitojen merkitys
vanhemman ahdistuksen kokemukseen
lapsen syopasairauden aikana

Teksti ja kuva: Iiris Pelkonen

Iiris Pelkonen tarkasteli kognitiivisen
psykoterapiakoulutuksen lopputydssddn,
miten tietoisen vanhemmuuden taidot
vaikuttavat vanhemman ahdistuksen
kokemukseen lapsen sydpdsairauden
aikana. Iiris toimii lyhytterapeuttina
Syopdjdrjestoissd ja valmistuu 12/2021
kognitiiviseksi psykoterapeutiksi.

Olemme kiitollisia Uuden lastensairaalan Taika-osaston osaavalle hoitohenkilokun-
nalle, opettajalle ja kuntoutusohjaajalle. Olemme kiitollisia Sonian yliakoulun rehtorille,
joka piti huolen siitd, ettd Sonia pysyi mukana koulussa ja opetus jarjestyi. Ennen kaik-
kea olemme kiitollisia etdopettajalle, joka opetti ja kuunteli nuorta siind, missa diti ei

ollut ehki oikea henkilo kuuntelemaan.

Teimme etdopetusryhmin vanhempien kanssa vetoomuksen siitd, ettd kaikilla lap-

silla Suomessa olisi mahdollisuus saada vastaavanlaista opetusta sairautensa aikana.

Se on mahdollista ja vain jarjestelykysymys. Toivottavasti joku pdivd kunnat ja hallitus

ottavat asiasta kopin ja kuulee my6s koulun ulkopuolella opiskelevia lapsia ja nuoria.
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Pelko, epavarmuus, tilanteen hallitsemattomuus.
Nima kaikki voivat synnyttaa vellovaa ahdistusta
syOpdd sairastavan vanhemman mielessi. Ahdistuk-
sen taustalla olevia tunteita voi olla joskus vaikea
nimetd. Ahdistus voi tuntua méykkyna rintakehalls,
joka lamaannuttaa tai ohjaa pakonomaiseen tekemi-
seen.

Aiempien tutkimusten mukaan vanhemman
ahdistuneisuus vaikuttaa hinen kykyynsi vastata lap-
sen muuttuneisiin tarpeisiin lapsen sairauden aikana.
On myos havaittu, ettd merkittivilld osalla vanhem-
mista ahdistus, masennus ja traumaperiiset stressioi-
reet ilmenevit vield 10 vuoden kuluttua lapsen diag-
noosin saamisen jalkeenkin. Tutkimukset, jotka ovat

kohdentuneet lasten onkologiaan, ovat vahvistaneet

vanhemman psyykkisten oireiden olevan yhteydessi

lapsen psyykkiseen sopeutumiseen sydpasairauden
aikana. Lapsen ja vanhempien sairauteen sopeutumi-
seen liittyykin vastavuoroisuus — lapsen kayttadytymi-
sen pulmat voivat vaikuttaa vanhempien psyykkiseen
hyvinvointiin ja vanhemman psyykkinen hyvinvointi
lapsen kdyttaytymisen pulmien lisddntymiseen.
Vanhemmalla on tutkimusten mukaan vaikeaa
kiinnittyd psykoterapiaan lapsen syopdsairauden
aikana. Vanhemman psykoterapiaan hakeutumista
vaikeuttaa psyykkisen tuen palvelujen saatavuus,
arjen kuormittavuus lapsen sairauden aikana seki
vanhemman kokemus lapsen tarpeiden ensisijaisuu-
desta lapsen sy6pisairauden aikana. Palveluja tulisi-

kin tarjota sekid kasvokkaiskeskusteluina ettd etdyh-
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teydelld toteutuvina palveluina, jolloin vanhempi
voisi joustavasti liittyd tapaamisiin my6s kotoaan
kasin.

Vanhemman ahdistuneisuuden hoidossa psyko-
terapiassa pyrittiin tukemaan vanhemman seuraavia
tietoisen vanhemmuuden taitoja:

Lisniolevaa kuuntelua, jossa vanhempi antaa
lapselle tiydellisen huomion lasta kuunnellessa. Las-
néoleva kuuntelu auttaa vanhempaa kiinnittymain
tahin hetkeen ja kohdentamaan huomionsa lap-
seen sen sijaan, ettd vanhemman mieli on jo tulevassa
ja tulevaan liittyvissd huolissa. Lisndolevan kuun-
telun kautta vanhempi kohtaa lapsen kuin ensiker-
taa, ilman ennakko-oletuksia. Huomion kiinnittimi-
nen tihan hetkeen ja lapseen auttaa vanhempaa virit-
taytymain lapsen muuttuneisiin tarpeisiin sairauden
aikana.

Tietoisuus omista ja lapsen tunteista tarkoittaa
taitoa havaita ja kuvata omia ja lapsen tunteita. Van-
hempaa tuetaan terapiassa tunnistamaan ensin itsessa
heridavit ristiriitaisetkin tunteet ja tarpeet. Tuntei-
den nimedminen ja hyviksymisen my6ti vanhempi
voi l6ytad uudenlaisen my6tituntoisemman suhteen
omiin tunteisiinsa, vilttelyn ja tunteisiin liittyvin
pelon sijaan. Tunteiden hyviksymisen my6ti van-
hemmalle mahdollistuu enemmin vapautta toimia
vanhempana omien arvojensa mukaisesti ilman, ettd
pelon tunne ohjaa hinen toimintaansa.

Vanhemman itsesiitelytaidot liittyvit kykyyn
sdddelld ja muokata omaa tunnekokemusta seki tai-
toon sdddelld omaa ajattelua ja toimintaa. Itsesddte-
lyyn sisiltyy myos impulssikontrolli, joka on yhtey-

dessa muun muassa omien tunteiden ja tarpeiden

tunnistamiseen seké hyviksymiseen.
Itsesaitelytaidot ovat yhteydessi tietoisuuteen
omista tunteista. Vanhemman itsesditely voi horjua
erityisesti kuormittavissa ja stressaavissa elimanvai-
heissa, kuten lapsen sairauden aikana. Itsesddtelyn
vaikeus voi ndyttdytyd muun muassa vaikeutena irrot-
tautua huolista tai lisidntyneend kontrollin tarpeena
lapsen hyvinvoinnista. Psykoterapiassa vanhempaa
tuetaan tulemaan tietoisemmaksi omaa toimintaa
ohjaavista tekijoistd, tunteista ja ajatuksista.
Myétitunto itsed ja lasta kohtaan tarkoit-
taa itsensd ja lapsen kohtaamista ystavillisyydella ja
ymmartavaisyydelld myos vaikealta tuntuvina hetkina.
Ahdistuneisuus lisdd usein ankaruutta ja vaativuutta
itsed kohtaan. My6titunto auttaa nikemédin oman
epitiydellisyyden vanhempana elimain kuuluvaksi ja
ihmisid yhdistiviksi. My6tituntoinen vanhempi ei lii-
oittele tai vilttele vaikeuksia tai omia tunteitaan, vaan

kohtaa ne tietoisesti myotituntoa osoittaen.
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Teksti Justiina Koskinen

Uskalsin menna
tunteitani kohti

Lapseni sairastuessa
syopddn toisen kerran
ymmirsin, ettd en tulisi nyt
pérjddmddn ja selviytymddn

hdistukseni oli terapiaan
hakeutuessani niin voi-
makasta, etti toimin

kuin kone, rutiininomaisesti.

yksin ilman apua.
Ensimmdinen
sairastumisvaihe muistutti

oli enemman hetkid, joissa
pystyin sddtelemdan tuntei-
tani. Uskalsin antaa pelolle

luvan tulla minun ja meidin

Elimé oli pelkkii suorit- ~ tiielessdini siitd, miten paljon  climaimme. Annoin pelolle
tamista. Pelon tunne oli lisna timid elam dntilann e tull si luvan kulkea mukanani,

koko ajan arjessani. En pys-
tynyt katsomaan tulevaisuu-
teen, tai ainakaan niin, ettd
olisin ndhnyt itseni valoisana ja onnellisena. Arkeni oli
sairaalassa oloa ja lapsesta huolta pitimisti. Kotiin tul-
lessani aloitin neuroottisen siivoamisen. Minun oli vai-
keaa olla paikallaan ja erddni yona l6ysin itseni maa-
laamasta wc:td puolenyon aikaan. Tuon jatkuvan teke-
misen taustalla oli tarpeeni saada omat ajatukseni pois
lapseni sairaudesta ja siihen liittyvistd peloista.

Minua suretti tajutessani, ettd en voi olla lapsilleni
se diti, joka halusin olla. Juoksin karkuun itseini ja eld-
mantilannettamme. Pyrin luomaan kodin siisteydelld
vakuuttelua itselleni ja muille siité, ettd meilld parja-
taan ihan hyvin.

Terapian alussa tarvitsin aikaa, jotta uskalsin kokea
ja tuntea tunteitani. Uskalsin menn tunteitani kohti.
Luottamuksen rakentuessa terapeutin kanssa, uskal-
sin olla my0s se pelokas ja epdvarma diti, en ainoastaan
parjaava suoriutuja. Oli helpottavaa, kun pystyin tun-
temaan tunteitani ja sain apua tunteiden kanssa olemi-

seen. Tunteet eivat endi vieneet minua, vaan minulla

viemddn voimavarojani.

mutta sen ei tarvitse enad
hallita kaikkea. Téma muu-
tos on vaikuttanut koko per-
heemme arkeen.

Terapian my6ti olen uskaltanut rauhoittua kuun-
telemaan enemman lapsiani ajattelematta mitd vield
on tekemittd. Huomaan, ettd lapseni vierelld makoil-
lessa voin antaa luvan itselleni olla vain siind hetkessi.
Olen huomannut, ettd minulla on enemman niita het-
kid, joissa tunnistan eliman kauneuden pienissikin
asioissa. Minulle on auennut ovi tulevaisuuteen, vaik-
kakaan mikdin eldmissini ja meidédn elimdssimme ei
ole varmaa. Uskallan kurkistaa ja katsoa tulevaisuutta
kohti.

On ollut merkityksellista kokea, et kaikki tun-
teet ovat sallittuja ja normaaleita, ja ettd juuri minun
ei tarvitse aina vain jaksaa. Saan turvautua ja tukeu-
tua perheenjiseniin, ystiviin ja ammattilaisiin. Joskus
voi olla tervettd myos “romahtaa’, tukeutua toisiin, ja
nahda sen jalkeen elimassi taas uusia ja luottavaisem-

pia savyja.
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Kesaloma!

Viime kesd on jddnyt
jo kauas taa, mutta
muistot Kuortinkartanon
kesdlomajaksoilta
lammittdvit edelleen.
Pihaleikit, lettukestit,
rantaretket ja rauhallinen
yhdessdolo kartanolla olivat
kesdloman huippuhetkid
niin lapsille kuin
aikuisillekin.
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Jaana nauttii tydstaan

Toukokuussa kartanon toiminnasta vastaavana aloit-
tanut Jaana Vekkeli on viihtynyt tyossddn loistavasti.
Koronarajoitusten helpotuttua ihmisten tapaaminen
tuntui erityisen mielekkaalta.

“Kesilomajaksoilta en olisi malttanut lahted kotiin,
oli hienoa tutustua vieraisiimme. Ty6 on monipuolista
ja mielenkiintoista, ja itselleni on ollut my6s haaste
oppia pois kiireestd. On hienoa saada tehdi tyotd, jolla

on merkitysta.”

KympinLapset

Lomailijoiden lisiksi tyon mielekkyyttd on lisan-
nyt kartanon henkilokunta, joka on ollut suurena
apuna Jaanan tyon alkutaipaleella. "Minulla on t4illa
apunani ammattitaitoisia, huikeita moniosaajia, joiden
panos yhteiseen tekemiseen on korvaamaton’, Jaana
iloitsee.

"Piippujen muurauksissa
ja naakan pesien poistossa
meni yli kolme viikkoa,
mutta nyt on jokainen
ilmastointihormi auki”,
kertoo peltiseppimestari
Hannu Kainulainen.

Kartanon kattoremontti edistyi hienosti pienistd
vastoinkdymisistd huolimatta.

Kuortinkartanon kattoremontti aloitettiin huhtikuussa
2021. Kuuma alkukesd haastoi Kattotutkan tyonteki-
jat, jotka aloittivat ty6t usein jo kello 3 aamuyoélla. Pai-
visaikaan katolla tyoskentely ei ajoittain kesdn enni-
tyshelteiden vuoksi ollut lainkaan mahdollista.
Kattoremontti oli tovin my6héssd, mutta nyt uusi

ja upea katto on valmis koko komeudessaan.
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jakaminen tuo voimia jaksaa

uortinkartano avasi ovensa koronapandemian
aiheuttaman tauon jilkeen kovasti odotetulle ja jo
perinteiselle isovanhempien ja lastenlasten

leirille 26.-30.7.2021.

Olimme ilmoittautuneet kevailld ja hieman jin-
nittineet, josko mahdumme mukaan suositulle leiri-
viikolle, ja voiko koko leirid edes jirjestia pandemian
vuoksi. Sitten tulikin myonteinen ilmoitus ja mukava
leiriodotus alkoi.

Kuulin leiristi ensi kerran Taika-osastolla. Viime
kevaand minulla oli mahdollisuus osallistua todella
terapeuttiseen syopad sairastaneiden lasten isovan-
hempien Teams-vertaistukiryhmain. Toiminnasta saa-
mani positiivisen kokemuksen vuoksi innostuin my6s

tulevasta kesileirista.

Hei, hei — me reissuun ldhdetaan!

Maanantai 26.7. oli kaunis, limmin kesdpaiva, kun lah-

dimme matkaan — Jasperi ja mini, Jasperin Mimma.

20 KympinLapset

Teksti Anna-Maija Auvinen ja Jasperi Rauos
Kuvat Saila Ylonen ja Anna-Maija Auvinen

Matkapakaasit auton takapaksiin, vilkutukset sekd
halaukset perheelle Cross-koiraa unohtamatta ja
menoksi.

Reissuun kun lahdetiin, niin pysihdys jdite-
161le ainakin kerran on paikallaan. Viimein iltapaivalld
tulimme kauniille Kuortinkartanon pihalle. Ensin
ilmoittautumaan, majoittumaan ja paivalliselle. Kaikki

kavi mutkattomasti.

Oiva kolmikko kantoi padvastuun leirista

Padvastuun leiristd kantoi Saila Ylonen ammattitai-
dollaan letkeisti, yhdessd Vesa Vuopalan ja Pinja
Herttuaisen kanssa. Oiva kolmikko tahdan hommaan.
S4d suosi ja helletti riitti. Mikds sen mukavam-
paa kuin 1dht6 rantaan uintiretkelle. Polskittiin, ja kai-
ken kruunasi Sailan, Vesan ja Pinjan mukaan ottamat
kahvi ja mehu kakkuineen. Tunnelma oli kisittimat-
toman rauhallinen - kuin onnellisessa elokuvassa —

kaikki hyvin.

Jasperin ollessa leiriviikolla Kuortinkartanossa
odotteli Cross-koira isdntdidnsd kotona.

Piivit alkoivat yhteiselld aamujumpalla ja jatkuivat
mubkavilla ja mukaansatempaavilla ohjelmilla ja kilpai-
luilla ryhmittdin, eri kokoonpanoilla. Retki Taidekes-
kus Salmelaan oli my6s hieno juttu. Me isovanhem-
mat kidvelimme sielld puistossa verkkaisesti ajatuksia
vaihdellen ja lapsenlapset hyorivit omissa ryhmissdin,
hyvi ettd mehulle malttoivat. Niin piti ollakin.

Leiriviikon kruunasi tietenkin viimeiseni iltana
jarjestetyt iltamat. Voi sitd energisyyttd ja intoa, tarttui
meihin vanhempaankin polveen. Leirin kohokohtia
kaiken puuhan ohella on tietenkin my6s ruokailu. Ja se
oli kylld kohdallaan, makoisaa aamupalasta iltapalaan,
ja lettukestejikin vietettiin.

Vertaistuessa on voimaa

On tieteellisestikin todettu, ettd vertaistuki kaikilla
elimin alueilla on todella merkityksellistd. Yhdyn iso-
vanhempana ylilddkiri Ulla Pihkalan toteamukseen,
ettd lapsisyopapotilaiden perheille, johon my®6s iso-
vanhemmat mielestini kuuluvat, vertaistuki on valta-
van tirked. Meilld on huoli lapsesta, lapsenlapsesta ja

koko perheen jaksamisesta. Tunnemme avuttomuutta,

ahdistusta ja neuvottomuutta siitd, miten toimia.
Kuortinkartanon leiri mahdollistaa verkostoitumisen
mitd parhaimmalla tavalla. Ilojen ja surujen jakaminen
tuo voimia jaksaa.

Sailan vetimdt isovanhempien vertaistukikokoon-
tumiset olivat tehokkaita ja ajatuksia herittivid toi-
miessaan ylld mainitun voiman kerdamisen keinona.
Halutessamme saimme ryhmissi kertoa oman tari-
namme vaikkapa taidokkaasti otettujen valokuvakort-
tien avulla. Kerroimme, miti mielikuvia kuva herit-
tad. Toisten kertomusten kautta saimme uusia ajatuk-
sia mieltimme askarruttaviin aatoksiin. Siind varmaan
huomaamatta annoimme positiivista jaksamista toi-
sillemme. Monta ajatussolmua aukeni ndiden istun-
tojen toimesta, olo tuntui kevyelti. Saila osasi esittda
oikeita kysymyksid ja sen kautta tuli oivallus — niinhdn
asia onkin.

Lastenlapset saivat nauttia Vesan ja Pinjan kekse-
ligistd ohjelmista, viettdd huoletonta yhdessioloa, sol-
mia uusia kaverisuhteita. Kaikkea siti, miki kauluu
lapsuuteen.

Olin kevéin aikana saanut osallistua isovanhem-
pien Teams-istuntoihin. On aivan upea juttu, ettd
tallaista tukea tarjotaan. Syddmellinen kiitos Kym-
pin Lapset -yhdistykselle. Tamd isovanhempien ja
lastenlasten kesaleiri oli hyvi jatkumo tarpeellisille
Teams-ryhmiistunnoille.

Yhteinen viikko — upea kokemus!

Oli upea kokemus olla lapsenlapsen kanssa koko
viikko yhdessd. Heritd aamulla yhdessi ja iltasaunan
jalkeen painaa pai tyynyyn. Olen kiitollinen, ettd sain
kokea tillaisen.

Kysyin Jasperilta, josko ensi vuonnakin leirille lih-
tisimme. Han hieman tuumaili. Mini kysymain, eiko
ollutkaan kivaa. ”Olj, oli, mutta ei tied4, millaisessa
kunnossa olet. Katselin aamujumpalla, ja tasapainosi
oli kylld hieman hakusessa!”

Nyt sitten olenkin ilmoittautunut kotipaikkakun-

nallani lihaskuntojumppaan...
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Teksti ja kuvat Mette Lagerstam

Animaation taikaa
Kuortinkartanossa

Olen pitinyt lukuisia animaatiopajoja vuosien mittaan, mutta idea animaation
tuomisesta Kympin Lasten toimintaan ldhti oman lapseni sairastumisen kautta.
Muutama vuosi sitten hén oli tasaisin viliajoin Taika-osastolla leukemiahoidoissa.
Toisinaan hin oli hyvinkin pirteilla tuulella, ja potilashuoneessa oli vaikea keksid
tekemista.

Kokeilimme eriilld kerralla animaatioiden tekemistd osastolla. Kannoimme
kassillisen lempilegoja sairaalaan ja ryhdyimme hommiin. Se osoittautui muka-
vaksi ajankuluksi, ja meilld oli hauskoja hetkid yhdessi. Animaatiot jdivit myos
muistoksi tuosta ajasta.

Syyskuun lasten ja nuorten leirilld pasinkin sitten aivan ihanan, innostuneen
ja ahkeran porukan kanssa tekemiin lyhyitd animaatioita Kuortinkartanossa.

Animaatioiden lauantai

Animaatioprojektille oli varattu koko lauantai, joten aikaa oli juuri sopivasti. Pdivd
alkoi kartanon makoisalla aamupalalla, joten mieli oli mitd mainoin, kun ryh-
dyimme porukalla hommiin.

Katselimme muutamia esimerkkeja erilaisista animaatioista, kuten hiekka-ani-
maatio, pala- tai leikeanimaatio, nukkeanimaatio, vaha-animaatio, legoanimaatio
ja piirrosanimaatio (nilld avainsanoilla 16ytyy kaikentasoisia esimerkkejd YouTu-
besta).

Seuraavaksi jokainen latasi omalle puhelimelleen tai tabletilleen ilmaisen Stop
Motion Studio -animaatiosovelluksen (ladattavissa kaikille dlypuhelinmalleille).
Talld sovelluksella animaatioiden tekeminen on todella yksinkertaista ja hauskaa.
Kavimme vield yhdessa lapi sovelluksen toimintaa, ja sitten vaan omaa elokuvaa

ideoimaan!

Tontut, haltijat ja kartanon kummitustarinat

Teemaksi olin valinnut kodinhaltijat ja tontut. Ennen vanhaan kun uskottiin, ettd
kaikkialla oli tonttuja, haltijoita ja muuta viked. Niiden tehtdvini oli auttaa ihmi-
sid, mutta myos muistuttaa heitd huolehtimaan ympiristostdin. Kehotin pohti-
maan, millaista viked Kuortinkartanon ympiristossid mahtoikaan eldi.

Tamad johtikin siihen, ettd saimme tietdd kartanolla havaituista kummitteli-
joista. Kuulimme useita jannittdvia kummitustarinoita ja outoja sattumuksia. Mie-

likuvitus padsi laukkaamaan yhdelld jos toisella ndiden tarinoiden jilkeen!

Lapset ja nuoret ideoivat innokkaasti omia tarinoi-
taan ryhmissa tai yksin ja osalla oli heti mielessd, mita
he haluavat tehdi. Toiset lihtivit ulos etsimdan luon-
nonmateriaaleja elokuvaansa, osa ryhtyi askartele-
maan paihenkil6iti ja osa aloitti piirustusurakan. Iso-
setkin innostuivat toteuttamaan oman animaationsa.

Puolilta pdivin tyoskentelyd tauotti sopivasti her-
kullinen lounas, jonka jalkeen jatkettiin askarteluja ja
kuvauksia. Askarteluhuoneessa oli vilkasta ja tarvik-
keista valmistui mitd ihmeellisempié otuksia. Piirros-
animaatioiden tekijit olivat hienosti jakaneet tyotehti-
vid keskendin, jotta ehtivit valmistaa mahdollisimman
useita piirroksia. Kuvauspaikkoja oli ulkona ja sisilld,
vihin sielld sun taalla.

Iltapiivan mittaan animaatiot valmistuivat omilla
aikatauluillaan, ja usea ehti lisaté elokuviinsa alku- ja
lopputeksteji seki jopa musiikkia tai ddnitehosteita.

Oli upeaa aistia se ldmmin yhteis-
henki, joka vallitsieri ikdisten las-
ten ja nuorten kesken.

Ensi-illassa raikuivat aplodit

Intensiivisen tyoskentelyn jilkeen pelattiin muutama
erd dodgeballia. Aina yhtd hauskan pelin ja iltapaivin
maukkaan pdivillisen jilkeen olikin mukava paasta
katsomaan animaatiot yhteisessi ensi-illassa. Jokai-
nen sai oman animaationsa valmiiksi ja kaikkia jin-
nitti omansa katselu isolta valkokankaalta. Paitimme-
kin, ettei tekijoitd paljasteta katselun aikana — kaikki
12 ty6td saivat raikuvat aplodit. Toisti tuli todella hie-
noja ja niitd oli ilo katsella.

Kaiken kaikkiaan péivi oli hauska ja monipuoli-
nen. Leireji jo vuosikaudet ohjannut Pete oli mitd
mukavin tyopari. Oli upeaa aistia se limmin yhteis-
henki, joka vallitsi leirilld eri ikdisten lasten ja nuor-
ten kesken. Minusta naytti silté, ettd kaikki hyviksyt-
tiin osaksi porukkaa juuri omana itsendin. Kenenkiin
ei tarvinnut olla yhtdan enempii eikd vihempia. Ja
tdimahdn on parasta, mitd lasten ja nuorten leiriltd voi
odottaa. Ensi vuoden puolella jatketaan taas uusien

animaatioiden parissa!

Teksti Henna Mikelin
Kuva Marja Seppild

Maailma jakautuu
MEIHIN ja HEIHIN

Kun joutuu pelkddmain oman lapsensa kuolemaa tai
kokemaan sen, itsen ja muiden viliin laskeutuu lasi-
seind. Sen ldpi nidkee, miti toisella puolella tapah-
tuu. Sielld ne muut ihmiset jatkavat elimainsa. Kay-
Vit toissd, kaupassa, neuvolassa ja elokuvissa. Lasin
molemmille puolille ddnet kuuluvat vaimeina.

Basam Books julkaisi elokuussa esikoisromaa-
nini Sydpdkortti. Se kertoo kolmihenkisestd perheestd,
jonka ainoa lapsi, nelivuotias Aada, sairastuu leuke-
miaan. Halusin tutkailla kirjoittamalla sitd, miten lap-

sen sairastumisen kriisi vaikuttaa ihmissuhteisiin. Jul-

kisuuteen olen kertonut omasta perheestini ainoas-
taan, ettd kirja sai alkunsa, kun lapseni sairastui vaka-
vasti — ja niin ajon toimia jatkossakin. En avaa lapseni
diagnoosia, henkilotietoja tai oman perheeni haavoja,
en mediassa enka romaanissani. Sydpdkortti on fik-
tiota, juoni ja henkil6t omia luomuksiani.

Siitd huolimatta kerron timan: Me kuulumme
yhdessi sithen joukkoon, johon kukaan ei halua.
Meille yhteistd ovat rakastamisen kipu ja menetyksen
pelko. Me tunnemme mustat yot sairaaloissa ja het-

ket, jotka tuovat mukanaan musertavat uutiset. Me
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Henna Miikelin on ruokaa rakastava toimittaja-kirjailija, jolta on ilmestynyt tietokirja Kuolema —
kaikki mitd olet aina halunnut tietii (2018) ja romaani Syépikortti (2021). Hinet loytid
Instagramista nimelld sanailijahenna.

olemme ne ihmiset, jotka ovat pakotettuja astumaan
todellisuuteen, jossa lapset kirsivit ja joskus kuole-
vat. Sinne ei yhdenkddn vanhemman pitiisi joutua —

emmeki me sinne pddtyisikdin, jos saisimme valita.

Ja sitten mind menen ja kirjoitan siita kirjan

Eraissd haastattelussa minulta kysyttiin, miksi kirjoi-
tin Sydpdkortin ja kenelle se on suunnattu. Arastelin
sanoa, etti tein sen vertaistueksi kaltaisilleni. En nimit-
tiin ole varma, lohduttaako 220 sivua leukemia-arkea
lukijaa, joka tietdd jo valmiiksi, miti se on. Siksi vas-
tasin, ettd kirjoitin sen ihmisille, jotka tuntevat sy6-
vin kanssa eldvid. Ettd halusin tehdd ymmarrettavaksi
sen, miltd lapsen vakava sairastuminen tuntuu. Sen
sanoittaminen, etenkin sairauden alussa, tuntui itses-
tani mahdottomalta. Ymparillani kylld oli ihmisig,
jotka myotielivit ja halusivat auttaa. Mini vain en kau-
hultani osannut puhua, mika olisi ollut edellytys avun
saamiselle. Thmiset kun tuppaavat olemaan kriiseissa
niin hienotunteisia, ettd antavat tilaa ja pelkdavit sano-
vansa vadrid asioita.

Kun olen puhunut kirjailijailloissa hienotuntei-
sesta hiljaisuudesta, minulta on kysytty, mita hittoa

oikein saa sanoa, kun kaikki tuntuu loukkaavan. Vasta-
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sin, ettd sano vaikka: “Voi saatana.” Sen jilkeen kéve-
lytd koira, vie lasagnea ja osta neniliinoja itku- tai nau-
rukohtausten varalta. Ole olkapid, kivelykeppi ja
puhelinsoiton paissi. Ole paikalla.

Ehki kuitenkin tunnustan tdmén: ihan oikeasti tai-
sin kirjoittaa kirjani vertaistueksi meidénlaisillemme.
Niin sanoessani tunnen oloni jotenkin julkeaksi. Sys-
pékortin tarina on kuitenkin vain yksi versio syopa-
lapsiperheen elimisti. Ajattelen kuitenkin, ettd se on
ihan tervetullut lisd ohitsemme juoksevaan selviyty-
mistarinoiden virtaan, jossa sairaus kasvattaa raate-
lemansa paremmiksi ihmisiksi ja hitsaa ihmissuhteet
entistd lujemmiksi. Lasin molemmin puolin kun voi
kiydi toisinkin.

Toivoisin, etti joillekin meistd Sydpdkortti tarjoaa
hetkid, joina sanoa: “Noin minékin sen koin.” Sitikin
toivoisin, ettd edes joillekin heistd kirja olisi silmit ja
syddmet avaava kokemus.

Ehka silloin olisi helpompaa viedi lasagnea- ja

ottaa se myos vastaan.

PS: Ajatus lasista on toisen Basamin esikoiskirja-
lijan Julia Virkkusen kirjasta Salassa pidettivd. Kau-
niisti kirjoitetun tarinan aihe on lapsen kuolema. Suo-

sittelen lampimasti.

_ Virtuaaliset
KADENTAIDOLLISET
tapahtumat

Teksti Jaana Aalto ja Monika Metsilinna
Kuvat Monika Metsilinna

Vuoden 2021 alusta lihtien Kympin Lapset on jirjes-
tanyt virtuaalisia kidentaidollisia tapahtumia infek-
tioriskissa oleville ja heidin sisaruksilleen. Tapahtu-
mien ohjaajana toimii Jaana Aalto, joka opiskelee par-
haillaan yhteisépedagogiksi Humanistisessa ammatti-
korkeakoulussa. Jaana paityi tehtdvain suorittaessaan
ensimmdistd ammatillista harjoittelujaksoaan. Harjoit-
telun aikana syntyi ajatus, ettd yhteisid luovia hetkid
jutusteluineen voisi jirjestia myos verkkovilitteisesti.
Jaana kokee, ettd timénkaltaiset tapahtumat ovat
erityisen tirkeitd lapsille, jotka eivit tilanteensa vuoksi
pysty osallistumaan arjessaan sosiaalisiin kontaktei-
hin. Tuntuu my6s hyvilti, ettd lapset padsevit toteut-
tamaan luovuuttaan konkreettisesti omin kasin, vaikka
yhteydessi ollaankin verkon kautta. Kaikkea ei nyky-
pdivinikain tarvitse tehdd koneella. Yhteisopedago-
gin nikokulmasta on luontevaa, ettd luovien menetel-
mien rinnalla tyoskentelyssa nakyy positiivinen peda-
gogiikka ja vahvuusajattelu. Jokaisella tapahtumalla on
oma tehtdvinsi ja teemansa, kuten luonteenvahvuu-

det, luovuus tai ilo.

Tarkeinta vuorovaikutus ja itsensa
toteuttaminen

Virtuaalisen tapahtuman rakenne on selked. Kokoon-
tumiset aloitetaan tervehdyksilld ja jokainen osallis-
tuja paasee kertomaan kuulumisiaan omalla vuorol-
laan. Jaana kertoo lapsille, mitd yhteinen aika tulee
sisdltimidn, jotta jokainen tietdd mitd odottaa ja ajan-
kayton hahmottuminen helpottuu. Jos tehtavissi on
useampi vaihe, sitd selkeytetddn kuvien ja etukiteen
tehtyjen mallien avulla. Pidosassa on kuitenkin jokai-
sen osallistujan oma nidkemys ja toteutustapa, joten
ohjeet ovat vain tekemisen tueksi. Tapahtumat paite-
tddn aina omien t6iden esittelyyn ja tehtdvistd jutus-
teluun. Koko ajan voi myos kyselld neuvoja ja niyt-
tdd missd vaiheessa on menossa. Usein my®6s jutellaan
kaikenlaista mukavaa tyoskentelyn lomassa. Tarkeinta
yhteisessd tekemisessd on vuorovaikutus ja itsensd
toteuttamisen ilo.

Tapahtumat on jdrjestetty Kympin Lasten toimesta
mahdollisimman saavutettaviksi. Jaanan ty6parina
ja yhteyshenkil6na toimii Monika Metsilinna, joka
vastaa viestinndstd ja ilmoittautumisista seki lahet-

taa osallistujille jokaisen tapahtuman tarvikkeet etu-

kiteen.
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