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Anna Cantell-Forsbom

Flaman muutoskohdat

Eldmdssa on monenlaisia muutoksia. En puhu nyt elamanmuutok-
sista; aloitetuista laihdutuskuureista tai kuntoilusta vaan taitekoh-
dista, joissa siirrytaan uusiin elamanvaiheisiin.

Niihin sisaltyy usein seka iloa ja odotusta etta haikeutta ja epavar-
muutta.

Meiddn perheessamme kuluvaan vuoteen on mahtunut monen-
laista mukavaa muutosta; pojan haat, toisen tyttaren lukioon
padseminen ja toisen tyttdren yliopistoon pdasy ja uudelle opiske-
lupaikkakunnalle muuttaminen, vaihto-oppilaan tulo valiaikaisek-
si perheenjdaseneksemme...

Samalla, kun olemme voineet iloita positiivista muutoksista
omassa perheessaimme, olemme ldheltad seuranneet monen muun
perheen vaikeita ja kipeitd kokemuksia. Kun opiskelupaikan saa
vain pari prosenttia hakeneista, ei toivotun opinahjon ovi auennut
kaikille tdna vuonna. lloa siitd, etta oma lapsi sattui saamaan
opiskelupaikan varjostaa laheisten ystavien epaonni opiskelupai-
kan saamisessa.

Facebook-ryhman paivitykset ja kohtaamiset tiistaisilla vanhem-
painkahvituksilla palauttavat valitettavasti mieleen sen, etta arki
syOpaa sairastavien lasten perheissd on kohtuuttoman rankkaa.
Silloinkin, kun hoitovaste on hyva ja lapsi toipuu, vasyttavat
rankkojen hoitojen aiheuttamat oireet, eristyksissa oleminen, alati
Iasnd oleva huoli ja pelko sitkedmmatkin perheet. Ja aivan liian
usein kuulen surullisia uutisia, tauti on uusinut, hoidot eivat
tehonneet tai lapsi ei kestanyt hoitojen aiheuttamia liitdnnaissai-
rauksia. Jokaisen tallainen suru-uutinen nakertaa sisuskalujani
kuin pieni jyrsijd; vatsasta kouraisee, syddn jdhmettyy painavaksi
moykyksi ja luottamukseni elamdn oikeudenmukaisuuteen ja
hyvyyteen horjuu. Tarvitaan paljon korjaavia kokemuksia, ettad
jaksan taas uskoa siihen, etta elama kantaa.

Nyt, kun omassa elamadssa taas alkaa olla enemman ilon kuin
surun aiheita, toivoisin osaavani ja voivani lohduttaa ja tukea niita
perheitd, joiden taivaalla on vain synkkia pilvia. Ja vaikka tiedan,
ettd joskus lohduttaminen on mahdotonta, haluaisin kuitenkin
yrittaa.

Suomen kesa on kauneimmillaan ja lomalla monet murheet
unohtuvat. Sairaalassa kesaa viettavilla lapsilla ja heidan vanhem-
millaan olosuhteet sen sijaan ovat kestamattomat; vesivahingot,
kosteusongelmat, ahtaus ja epdtarkoituksenmukaiset tilat ovat

suomalaisen hyvinvointiyhteiskunnan todellisuutta vuonna 2013.
On hadpedllistd, ettd maamme padkaupungin yliopistollisen sairaa-
lan lastenklinikka on niin huonossa kunnossa, ettd lasten hoito-
olosuhteet vaarantuvat. Uuden lastensairaalan saaminen on

valttamatonta. Sen saaminen vuonna 2017 tuntuu liian kaukaisel- 3
ta tavoitteelta.
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Teksti Janina Médntymaa, kuvat Antti Méhdnen ja Barbro Ahlstedt

Mita saadaan aikaan, kun
laitetaan yhteen upeat
pertunmaalaiset puitteet,
hyva ruoka, iso joukko
vapaaehtoisia seka nippu
suomalaisia artisteja ja
esiintyjia maustettuna
ripauksella englantilaista
musiikillista osaamista?

Kuortinkartanossa juhlittiin heindkuisena
lauantaina Kympin lasten kesajuhlien

it

Flute of Shame —yhtyeen faneja oli tullut paikalle ympéri Suomea.

merkeissa jo 29. kertaa. Juhlat olivat
pitkalti kesdjuhlavastaava Merja Salon ja
Kuortinkartanon emannan Tuula Kurpan
suunnittelemat. Tuula on ollut mukana
lahes jokaisilla kesdjuhlilla, ja ndhnyt
niiden kehittyvdn nykyiseen muotoonsa.
Sddvastaavaksikin tituleerattu Tuula kertoo
kesdjuhlilla parasta olevan yhdessa teke-
minen ja vuosien aikana tutuksi tulleiden
ihmisten tapaaminen. Tdna vuonna erityi-
sen ilahduttavaa oli nuorten mukanaolo
talkoissa ja kesajuhlien toteuttamisessa.
Merja Salo taas myontaa viettdneensa
ennen kesajuhlia muutaman huonosti
nukutun yon jannittdessaan kesajuhlien
sujumista.
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Hyvaa tunnelmaa
ja tuttuja vuosien
varrelta

Kesdjuhlia ei pystyttaisi jarjestamaan ilman
suurta talkoolaisten joukkoa. Tanakin
vuonna ldhes 70 vapaaehtoista oli ohjasta-
massa juhlavieraita paikalle, paistamassa
lettuja, myymadssa arpoja tai muutoin
luomassa juhlatunnelmaa. Kesajuhlilla
lukemattomia kertoja vieraillut Eero
Mahonen, 13, kertoo aikaisempina vuosina
olleensa luovuttamassa arpajaispalkintoja
ja paistamassa makkaroita. Tand vuonna



Eero on kesajuhlakonkari.

Eero oli vanhempiensa ja isoaitinsd kanssa
jarjestanyt juhlapaikalle kirpputorin
Kympin lasten hyvaksi.

Helsingista kesdjuhlille vieraiksi saapu-
neen Laaksosen perheen isommat lapset
olivat paikalle saavuttuaan kadonneet
ihmisvilinddn tapaamaan tuttuja ja kierta-
maan myyntikojuja. Tamanvuotiset juhlat
olivat perheelle 4. kerta, ja tallakin kertaa
liikkeelle oli Iahdetty hyvan tunnelman,
ystavien ja hyvan asian kannatuksen
vuoksi.

Arpajaiset ovat jo useana vuotena olleet

Mimi ja Kuku viihdyttivat perheiden pienimpia.

> F

Diandra otti hanen esitystaan seuranneet lapset mukaan laulamaan.

yksi kesdjuhlien kohokohdista. Tanakin
vuonna Hedengren kodintekniikka oli
lahjoittanut arpajaisten paapalkinnoksi
huikean hienon 50” television seka joukon
pienempaa ja suurempaa kodintekniikkaa.
Lisdaksi muut yhteistydtahot olivat muista-
neet yhdistysta pienemmilld palkinnoilla,
joita jaettiin pikavoittoina. Voittoja oli
jakamassa yhdistyksen hallituksen jasen
Mika Leivo, joka totesi tunnelman olevan
kesdisen iloinen: "Onhan se kiva antaa
palkintoja, kun ihmiset ilahtuvat!”.
Arpajaispalkintojaan hakemassa olivat

Kympin 57’Lapset

b

my®ds helsinkildinen Pia Nyback tyttarensa
Saran kanssa, jotka olivat keskeyttaneet
mokkiviikonloppunsa Hirvensalmella
osallistuakseen kesdjuhlien viettoon.
Pikapalkintoja tarttui mukaan muutama,
mutta padpalkinnon voittoa Sara viela
joutui jannittamaan vaikkakin jattisuurelle
televisiolle olikin mietitty paikka valmiiksi
omaan huoneeseen. Kesdjuhlille jo useita
kertoja osallistuneiden Pian ja Saran
mielesta parasta kesajuhlilla on tunnelma
ja se hyva tarkoitus jonka vuoksi tapahtu-
maa jarjestetaan.



Auran Sinapin onnenpyora jakoi maustekastikkeita ja tuotepalkintoja

onnekkaille.

lloinen juhlatunnelma tarttuivat myds Diandraan ja tapahtumaa
juontaneeseen Anna-Liisa Tilukseen.

Upeat esiintyjat
Toista studiolevyaan kesan keikkojen
keskelld valmisteleva Diandra oli tullut
tapahtumaan yhdessa perheensa kanssa.
Perheen mukanaolo onkin luontevaa, silla
pikkusisko Deirdre laulaa taustalla. Diandra
kertoi olevansa ilahtunut kun hanta pyy-
dettiin mukaan Kuortinkartanon kesdjuh-
lille, ja ihastelleensa tapahtuman hienoa
tunnelmaa ja ihania ihmisista. Oman
tuotantonsa lisdksi Diandran esittamina
kuultiin my&s mm. Rihannan tunnetuksi
tekema Only girl kappale. lllaksi toiselle
keikalle Helsinkiin kiiruhtanut nainen
toivoi vield nimmareiden jakamisen jal-
keen ehtivdnsd maistelemaan kartanon
herkullisia muurinpohjalettuja.

Lapsia hauskuuttamaan oli saapunut

taikuri Markku Purho, jonka johdolla
jahdatiin kadonnutta taikakissa seka
television Pikku Kakkosesta tutut Mimi ja
Kuku. Vield pitkdan esiintymisensa jalkeen-
kin valloittavan duon nimmarit seka
halaukset olivat pienen juhlavden mieleen.
Aikuisille, ja juontaja Anna-Liisa Tiluksen
mukaan erityisesti paikalla olleille naisvie-
raille, mieluisin esiintyja oli Idols-voittaja
Koop Arposen yhtyen Flute of Shame.
Juuri dskettdin toisen EP julkaisseessa
yhtyeessa soittavat ja laulavat Koopin
lisaksi englannista kotoisin olevat James
Lascelles ja Dane Stefaniuk. Bandi oli
saapunut tapahtumaan hyvalla mielell,
silld oltiinhan koolla hyvan asian puolesta.
"Jos kaikki tekisivat jotain pientd, saisimme
yhdessa suuria aikaan!’, totesi laulaja, joka
on tullut tunnetuksi myds Roosa nauha -
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Jenni oli muutaman vuoden tauon
jalkeen taas paassyt auttamaan
kesdjuhlien valmisteluissa.

Onnekkaille voittajille oli arpajaisissa
jaossa hienoja palkintoja.

kampanjan tiimoilta. Bandille tapahtumas-
sa esiintyminen oli erikoista, silld yleensd
heiddn esiintymisensa sijoittuvat myohai-
seen iltaan ja sisatiloihin. Harvinaista myds
oli, ettd yleisOssa oli paljon lapsia ja nuoria,
joille laulujen englanninkieliset sanoituk-
set eivat valttdmattd auenneet. Heikki
Salosen juhlavieraille ja esiintyjille loihtima
possupata lisukkeineen sai Koop Arposelta
kuten muiltakin juhlavierailta paljon
kehuja. Ennen esiintymistddn bandi nautti
kesdisesta tunnelmasta pyoraytellen Auran
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Talkoovéessa oli tdnd vuonna erityisen paljon nuoria.

Kesdjuhlat onnistuivat jalleen kerran
loistavasti. Tunnelma oli mitd mainioin ja
sda suosi juhlavieraita. Lahes 600 vierasta,
talkoolaista ja kutsuvierasta iloitsivat
jalleenndkemisistd ja ohjelma esiintyjineen
oli huikaiseva. Suuri kiitos myds kaikille
lahjoittajille:

Hedengren kodintekniikka, Auran
sinappi, Automaa, Berner yhtict, Eckerd
Line, Ibero, Julkisten ja hyvinvointialojen
liitto JHL, Jysk, K-Supermarket Mustapek-
ka, Kaffa Roastery, Kaffecentralen Finland,
Kiinteistomaailma Autero, Kumitukku/
limapallokauppa, Taiteilija Leena Sinisalo,
Lumene, Nordea, Nordisk Film, N-paino,
Pakilan apteekki, Pop Media, Pro Ruchti,
Reilu kauppa, Saiturin porssi, Sanoma
Magazines, Snellman, Tallink Silja, Valitut
Palat ja Voiceover Juha Hyppdnen.

Kesdjuhlilla tavataan tuttuja
vuosienkin takaa

sinapin paikalle tuomaa onnenpyoraa ja
katsellen toisten esiintyjien esityksia.

Suuria sydamia

Viidettd kertaa kesdjuhlia juontamassa ollut
Anna-Liisa Tilus tulee aina mielellddn
tapahtumaan, silld juhlien ilmapiiri on,
taustalla vaikuttavista asioista huolimatta,
iloinen ja hyva. Erityisesti han riemuitsee
myds siitd, ettd tdnakin vuonna esiintymaan
oli saatu suuria suomalaisia téhtia joilla
kaikilla on suuri syddn hyvan asian puolesta.

Puheenjohtaja Anna Cantell-
Forsbom vaihtoi kuulumisia
ohjelman seuraamisen ohessa.




Teksti entinen sydpdlapsi Fanny Forsbom ja sydpdlapsen sisar Julia Harju, kuvat Janina Méntymaa

23.5.2013 Lastenklinikoi-
den Kummit jarjestivat
Elaman kevat -konsertin
Helsingin Lastenklinikan
olosuhteiden parantami-
sen hyvaksi ja uuden las-
tensairaalan rakentamisen
avuksi. Kympin lapsisyo-
papotilaille oli jarjestetty
erikoisohjelmaa ennen
konserttia: VIP-lipulla paa-
si osallistumaan tilaisuu-
teen, jossa oli tarjolla ruo-
kaa ja juomaa seka mah-
dollisuus tavata esiintyjia.

Konsertti oli niin nykyisille kuin entisillekin
syopalapsille ilmainen, sinne piti vain
ilmoittautua etukateen, ja lipulla sai tuoda
myds kaverin mukanaan.

Konsertti jarjestettiin Helsingin Hartwall-
areenalla ja ennakkotilaisuuskin pidettiin
paikan paalla ravintola Luolamiehessa.
Ennakkotilaisuutta juonsi Anna-Liisa Tilus ja
varsinaista konserttia laulaja Robin apu-
naan Mikko Leppilampi ja Axl Smith.

lhania hurmureita
isoille ja pienille
Konsertissa oli valtava maara huikeita
esiintyjid, kaikki hyvan asian puolesta.
Pienemmialle vaelle oli omat suosikkiesiin-
tyjansd, kuten supersuosittu Hevisaurus.

Hevisauruksen jasenia saattoi tavata myos
ennakkotilaisuudessa, mika tuntui olevan
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Pddsimme hurjien
hevisaurusten kainaloon!

mieluista niin pienille kuin isommillekin
lapsille ja lapsenmielisille.

Uusi ihana poikabandi Satin circus
hurmasi erityisesti katsomon teinityttdja, ja
niin teki my6s ihana Isac Elliot. Satin circuk-
sen pojat jakoivat myds kuvallisia nimikir-
joituksiaan konsertin jélkeen hallin ulko-
puolella.

Muita esiintyjid konsertissa olivat mm.
Anna Puu, Heikki Kuula ja koirakaveri,
Ipanapa ja Haloo Helsinki!

Yhteiskuvia ja
nimmareita

Ennakkotilaisuus alkoi kuudelta ravintola
Luolamiehessa. Vaikka oli jo toukokuun
loppu, ulkona oli kylmaa ja oli ihanaa
paasta lampoiseen ravintolaan tuulelta
suojaan. Ravintolan ulko-ovella meita oli



Ruokapoytd oli katettu
herkkuja tdyteen.

Satin circus hurmasi lavalta.

vastassa ystavallista henkilokuntaa. Nimemme merkittiin listaan ja meidéat
ohjattiin peremmialle. Paikalla oli paljon tuttuja: muita syopalapsipotilaita ja
heiddn vanhempiaan. Yllatyimme hiukan tilaisuuden hienoudesta: ruoka oli
todella hyvaa ja pienten lasten mieleen. Tosin, niin meidankin. Poyddssa
notkui jos jonkinlaista herkkua: oli salaattia, leipia ja levitettd, lihapullia ja
nakkeja. Erityisesti jalkiruokapoyta miellytti meitd kovasti: tarjottimet tdynna
vaahtokarkkeja ja suklaadonitsejal Samalla kun ahmimme itsemme tdyteen
ihania herkkuja, kertoi Anna-Liisa Tilus hiukan lisda konsertista, miksi se oli
jarjestetty ja keitd oli mukana sitd toteuttamassa. Paikalle saapui myos
Lastenklinikoiden kummien Teemu-nalle ja konsertin esiintyjia, joiden kanssa
sai ottaa yhteiskuvia tai pyytaa nimikirjoituksia. Mehan innostuimme otta-
maan yhteiskuvia sekd Anna Puun

ettd Hevisauruksen jasenten kanssa. Emme mydskaan unohtaneet Teemu-
nallea!

Kun oli syoty ja juotu ja tavattu idoleita, oli aika siirtya katsomon puolelle
odottamaan varsinaisen konsertin alkua. Innokkaina fanityttéind odotimme
varsinkin Robinia ja Isac Elliotial Konsertissa oli loistavia esiintyjid, tunnettuja
laulajia ja yhtyeitd, ja jopa uskomattomia taikatemppuja. Mukava lisa oli
kahden tyton kertomukset omasta elamastdan, miten lastensairaala on heita
auttanut. Lopuksi tytot viela lauloivat muiden esiintyjien kanssa, mika oli
mahtavaa!

Konsertti oli hieno kokemus, ja siitd nautti varmasti niin pienet kuin isotkin.
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Teksti Mira Filatkin, kuvat Mira Filatkin ja Kuortinkartanon arkisto

Kuortinkartano kuntoon

Toukokuun kolmantena viikonloppuna,
kuten jo kolmenkymmenen vuoden ajan,
kokoontui joukko iloisia ja motivoituneita
talkoolaisia Kuortinkartanoon. Perinteisilla
talkoilla Kuortinkartanoa laitettiin kesa-
kuntoon ja rakennettiin uutta. Tana vuon-
na uusittiin saunan terassi ja komeahan
siitd tulikin. Ladon taakse raivattiin talvea
varten pulkkamaki pienille ja véhan isom-
millekin laskijoille.

Talkoilla on jo historiaa. Kaikki alkoi, kun
Kuortinkartano oli aikoinaan juuri hankittu
yhdistyksellemme. Kartanoa kunnostettiin,
mutta padurakoitsijana toiminut yritys
hutiloi. Hyvinkaaldinen isdnnditsija, Erkki
Ma&enpas, saapui kuitenkin Kuorttiin
vapaaehtoiseksi projektinvalvojaksi ja
korjausty6t saatiin kunnialla hoidettua.
Ma&enpaan kunniaksi on siita ldhtien
jarjestetty talkoot aina Erkin nimipaivan
jalkeisena lauantaina.

Ilman talkoita lato ei olisi nykyisessa
kunnossa. Talkooty6lld on vuosien mittaan
rakennettu lattia, véliseind, pyordvaraston

vilitaso, seka suoritettu terdsharjaus ja
maalaus. Suurin talkootyd lienee kuitenkin
ollut ladon jatkaminen. Se ei hoitunut
yksilla talkoilla, vaan aloitettiin jo talvella
puiden kaatamisella rakennettavan lisa-

osan tieltd. Kevaalla valettiin sitten anturat.

Erkin talkoissa paastiin lopulta rakenta-
maan ladon jatko ja lisatalkoissa saatiin
tehtya katon viimeistely. Ladon eristys ja
panelointi tehtiin myos talkoilla ja toimen-
piteet ovat mahdollistaneet ladon kayton
aikaisesta kevadsta myohaiseen syksyyn.

Massatuotantoa ja
puutarhatuoleja

Erkin talkoot ovat my6s mahdollistaneet
kesdjuhlien nykyiset puitteet. Ensimmaisi-
na vuosina kevaan talkoissa pystytettiin
vuosittain aina uudelleen pressukatos
kesan grillijuhliin. Sittemmin rakennettiin
pysyva esiintymislava, joka nyttemmin on
jo purettu uuden isomman lavan tielta.

Vanha lava sijaitsi nykyista lahempana
kartanoa, joten tilaa juhlijoille oli vahem-
man. Koirakiven leirintdalueelta tuotiin
aikaisemmin penkkeja juhliin, kunnes
talkoina valmistettiin omat penkit. Massa-
tuotannon edelldkavijg, Henry Ford, olisi
varmaan ollut ylpea talkoolaisista sina
vuotena, kun he rakensivat yksitoista
pOytaa ja 70 puutarhatuolia kahdessa
tuotantolinjassa.

Aiempien vuosien tavoin tdndkin vuon-
na on kukkapenkkeja laitettu kesdkuntoon
erityisesti naisten toimesta. Naiset ovat
myos osallistuneet talkoolaisten muoni-
tukseen, kartanon siivoukseen ja ikkunoi-
den pesuun. Talkoissa ei kuitenkaan
lajitella t6ita naisten ja miesten toihin,
vaan kaikki saavat osallistua mieleisiin
tehtéviin omien kykyjensa ja tahtonsa
mukaan. My0s lapsille 6ytyy pienia tehta-
vid. Tand vuonna he pesivat muovikalus-
teet ja testasivat hiekkalaatikot. Lapset
padsevat ndin jo pienesta pitaen tutustu-
maan talkootdihin ja oppivat suorittamaan
erilaisia tehtavia, joiden osaamisesta voi
my&hemmin olla hyotya.

Talkoilla Vilenius kuntoon

Talkooporukalla on riittdnyt innostusta
myos Kartanon alueen ulkopuolisiin
puhteisiin. Esimerkiksi Vileniuksen maja
Lauttasaaressa kuuluu talkoolaisten ai-
kaansaannoksiin. Mokin osat on tehty
Kuortissa ja kasattu paikan paalla kuljetuk-
sen paatteeksi.

My®s lasten- ja nuorten leirin osanotta-
jat ovat padsseet osallistumaan talkoisiin.
He danestivat aikoinaan kolmesta leikki-
mokkisuunnitelmasta mieluisinta. Voitta-
jaksi valikoituneessa leikkilinnassa oli kaksi
tornia ja liukumaki - oikea prinsessa ja
prinssileikkien unelma.

Viime vuosituhannen huikeat osallistuja-
madrat ovat mahdollistaneet useiden
téiden valmistumisen. Kun talkoisiin
saapuu viisikymmentd ihmistd, ennétys-
vuosina jopa seitsemankymments, saa



melkein ihmeitd aikaan. Alkuvuosina
vieressa ollut rautakauppa on myés mah-
dollistanut toiminnallaan pitkat talkoopai-
vit. Talkoolaisilla oli aikoinaan lupa kadyda
hakemassa varastosta lisdmateriaalia
vaikka keskelld y6ta. Myds muut lahjoituk-
set, kuten Rudukselta saadut kivituhkat,
VM-Carpetin matot ja muut materiaalit ja
lahjoitukset ovat vauhdittaneet talkoolais-
ten padasemista tavoitteisiinsa.

Elamanmittaisia
kaveruussuhteita

Tiedustelin pitkan linjan talkoolaiselta, Kari
Kotirinnalta, mika saa hanet tulemaan
vuosittain Kuorttiin talkoisiin. Kari luetteli
lukuisia syita — tarkeimpana vertaisporuk-
ka ja talkoot paattava miesten sauna.
Saunassa miehet, lapsista aikuisiin, ovat
tasavertaisessa asemassa keskustellen
joskus aroistakin asioista. Saunaillassa
yhteishenki tiivistyy ja solmitaan jopa
eldaman mittaisia kaveruussuhteita. Talkois-
sa padsee myos hyédyntamadn omaa
osaamistaan yhteiseksi hyvéksi. Paras kiitos
onkin Karin mielesta toisen ihmisen hyva
mieli. Kari kokee talkoot kokonaisvaltaise-
na sielunhoitona -sormenpaasta syda-
meen. Talkooporukalla on saatu nauttia
muustakin. Esimerkiksi Lordin euroviisu-
voittoa seurattiin viisuvalvojaisissa ja

voiton varmistuttua shampanja virtasi.
Tandkin vuonna seurattiin Suomen edesot-
tamuksia viisuissa hyvilla mielin.

Talkoisiin osallistuakseen ei tarvitse olla
seppa syntyessaan. Aikuisetkin oppivat
talkoissa toisiltaan kaikenlaista uutta.
Erdskin mies oli talkoiden saunanpaneloin-
nin jdlkeen tuumannut uskaltavansa
paneloida oman takkahuoneensa. Mina
taas uskaltaudun puutarhahommiin
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Terassi syntyi talkoovoimin.

saatuani oppeja kaupungin puutarhurilta.

Aamuvarhaisesta alkaen kuuluu talkois-
sa tasainen napse. Toivottavasti ensi
vuonna pihalta kuuluy, jos ei koko talkoo-
historian suurin napse, niin ainakin taman
vuosituhannen. Kuortinkartano toivottaa
kaikki halukkaat tervetulleiksi oppimaan ja
opettamaan talkoissa, sekd saamaan
kokemuksia, joita vuosien kartanonkavijat
vield vuosienkin paasta muistelevat.
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Teksti Tomi Juvonen, kuvat Tomi Juvonen, Janina Mdntymaa ja Eino Savolainen

Finnairin lentokerhon lennatys

Finnairin lentokerho jarjesti jo kahdetta-
toista kertaa lennatyksen Kympin lasten
potilasperheille 3.-4.7.2013. Suuren suosi-
on saavuttanut kaksipaivdinen tapahtuma
kerdsikin jalleen joukon innokkaita osanot-
tajia. Onhan tdma jotain ainutlaatuista,
jota ei ihan kovin moni paase elamansa
aikana kokemaan ja siksi myds erittdin
hieno tilaisuus Kympin pienille potilaille ja
heidan laheisilleen.

Meidan perheelle tama olikin jo neljas
kerta pitkittyneiden hoitovuosien varrella.
Torstaiaamu valkenikin upean aurinkoise-
na, ja koska olimme hyvissd ajoin ja ensim-
maiset paikalla, niin padsimme kentalle
ihailemaan sielld seisovaa vanhaa DC3:sta
ennen lentotoiminnan alkua. Paljon on
kylld muuttunut nykyilmailuun verrattuna,
kun katselee yli seitsemd@nkymmenen
vuoden ikddn padssytta kone vanhusta.
Niin, paljon on muuttunut potilaiden
hoidossakin samassa ajassa, vaan tilat
Helsingissd ovat suunnilleen koneen
ikdiset ja viela kdytossa. Kaikki asiat eivat
ilmeisesti vaan museoidu ihan samassa
ajassa, mutta olihan tamdkin kone viela
lentokadytossa.

DC3 -lentokonetta.

Lentdjanalut ihmettelemassa vanhaa

Milta Helsinki nayt-
taakadn ylhaalta?

Pian olikin sitten aika jo ldhted valitsemaan
konetta. Lentovuorossa oli talla kertaa

Beechcraft Debonair ja Cessna 172. Ensim-
mainen oli kokematta, joten sinne innokas
perhe sisaan. Lapsille istuinkorokkeet ja
aidin molemmin puolin takapenkille. Isa
sitten innokkaimpana eteen istumaan.
Tarkistuslistat lapi, rullaus kiitotien paahan,

’L_‘— - =3

Marten Helenius ja monta mielenkiintoista esinettd paloauton sisalla.
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lupa myoénnetty ja kaasu auki. Nopeasti
saavutettiin lentoonldht6 nopeus ja niin
sitd mentiin. Hetki nousun jélkeen ihailim-
me ikkunasta Korkeasaarta, Suomenlinnaa
ja muita tuttuja maisemia Helsingin ranni-
kolla. Nyt oli jo isékin padssyt ohjaamaan ja
sai suunnata rauhassa kohti Espoota,
kunhan korkeus vain pidettiin madratyssa
tuhannessa jalassa. Viimeaikoina oli klinikan
suunnalla tullut paljon ikdvia uutisia syévan
julmuudesta, mutta tdhdn paivaan saatiin
mukava piristys, kun isd |6ysi Soukannie-
men yli lennettdessd kartanon, jossa edel-
lisend viikonloppuna oli vietetty osastolla
aiemmin hoidoissa olleen Ville Varhalan

voitonjuhlia. Hienoa ettd, joskus on myos
iloisia tapahtumia. Viela sain kaantaa
koneen takaisin, mutta kentan lahelld otti
varsinainen pilotti jalleen ohjaimet ja me
muut saimme sitten jannittdd millainen
lasku talld kertaa olisi. No ammattilainen
puikoissa, joten silkin pehmeastihédn se
maankamara sieltd |6ytyi ja hetken padsta
jo rullattiin parkkiin terminaalin kupeeseen.
Tokihan ei kaikki viela tassa ollut. Palkinnok-
si tietenkin karkkia, mehua ja vieldpa visiitti
lennonjohtotornissa. Taydellisen kaunis
ammu oli saanut tdydellisen paatdksen
meidan perheen osalta ja olisi seuraavan
perheen vuoro kokea jotain ikimuistoista.

Teksti ja kuva Robert Gerritsen ja Jussi Murtovuori

Monday 17.6. the mokki at Lauttasaari was
reserved for fathers with children being
treated at K10 and S10. Vesa Ahlstedt had
asked me a while back (at a “Lapsensa
menettaneiden perheiden kurssi”) to be a
host for this evening.

I said it would be a great opportunity for
me to help other fathers, as | might know a
little in what kind of situation and what
kind of feelings these fathers have. So
together with Jussi Murtovuori (Paavo) we
welcomed Juha Hirvonen (Aleksi), Tomi
Juvonen (Santeri), Ronald Kneppers (Lilia)
and Robert Tanskanen (Nemo).

It was not intended as a meeting in
English, but as | am myself a foreigner, this
might have been an easier step for other
foreigners (English speakers) to join this
group. From what | gathered the English
was not a problem for the Finnish speak-
ers, so we had a nice evening together
with peers anyway. | noticed that right
after the meeting Finnish fathers became
friends with Dutch fathers on Facebook, so
that was a good sign.

I myself experience a meeting with
peers always much better and more
comfortable than with a professional
helper. And | had a feeling these fathers

There was space for some tears, but also for laughter accompanied
by good food.

also had this feeling here. There was space
for some tears, but also for laughter ac-
companied by good food. So in that sence
the evening was a success in my eyes. So
hopefully there will be such an evening in
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Kiitos!

Lennattamiseen ja paivan toteuttamiseen
osallistuivat Riku Aho, Rauna Peltonen,
Pertti Teravdinen, Heikki Ylikorpi, Heimo
Viestivirta, Tom Riihimaki seka tyttdret Sini
ja Anni, Timo Laihanen, Veli-Matti lllikai-
nen, Jari Leppéanen, Petri Louhivuori,
Rainer Norlund, Tommi Nirkkonen, Pertti
Heikkinen, Jukka Rissanen ja Eino Savolai-
nen. Sekd Malmin lentoaseman (Finavian)
oma palomies Marten Helenius, joka
oheisessa olevassa kuvassa esittelee
kalustoaan. Lennonjohtajat olivat myds
innokkaita esittelemaan omaa verstastaan.

the future again so also daddies can open
their heart a little if they feel like.

Kind regards, Jussi Murtovuori & Robert
Gerritsen (Max-Emil*)
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Teksti ja kuvat Pia ja Kalle Westerlund

Kevaalla haimme Turkissa
toimivan leukemiaa sairas-
tavien lasten jarjeston
LOSEV:n jarjestamalle vii-
kolle, johon he valitsevat
jokaisesta mukaan kutsu-
tusta maasta yhden idltaan
7-14 vuotta vanhan leuke-
mialapsen huoltajansa
kanssa. Mukana tana
vuonna oli osallistujia 21
eri maasta. Hakukaavak-
keiden joukkoon liitimme
englanninkielisen ladkarin-
todistuksen, passikopiot,
hoitokaavion... Lisaksi
hoitojen tuli olla kontrolli-
vaiheessa eli hoitojen
paattymisesta ei saanut
olla kulunut kauaa. Matkat
jokaisen tuli itse kustan-
taa, mutta LOSEV hoiti ma-
joituksen seka ruokailut.
Paasimme onneksemme mukaan, ja ndin
Suomesta ensikertaa ldhtivat osallistujat
tutkailemaan mita viikko piti sisallaan.
Matkattuamme perjantaina 24.5. Riian
kautta Istanbuliin padsimme kauniina
toukokuisena iltapaivana hotellille, jossa
meilld oli 2,5 tuntia aikaa ennen yhteista
kokoontumista ja illallista. En arvannut-

kaan tuolloin noiden tuntien olevan
matkamme pisin rauhallinen ja omaan

Kansainvalinen
eukemialasten viikko Turkissa

Kalle ja Pia Bosporin salmella

kayttoon tarkoitettu aika.

Heti matkamme alussa huomasimme
Istanbulin 15 miljoonan asukkaan vaiku-
tukset liikenteeseen, silla matkat bussilla
kestivat, ja vaihdoimme usein maanosaa
Euroopasta Aasiaan ja takaisin. Meilla oli
ambulanssi vilkut pdalla bussimme edella
koko ajan, mutta eipa siita ruuhkassa
menon edistdjdksi ollut! Turvallista oli kyll,
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kun ambulanssin henkil6kunta matkasi
koko ajan mukanamme. Ei ihan taida
Suomessa moinen onnistua!

Ensimmaisen illan ohjelmassa oli ruokai-
lua ja tutustumista muihin vieraisiin.
Paikalla oli runsaasti myos turkkilaisia
perheita. Osallistujamaiden liput olivat
ndyttdvasti esilld. Lapset saivat naamiais-
rekvisiittaa seka kirjoittivat toiveita lapuille,



jotka sidottiin sitten ilmapalloihin paastet-
tavaksi yhdessa taivaalle. Katsoimme
esittelyn vuonna 1998 perustetusta
LOSEV:st3, ja jarjestdn perustajan Dr. Ustun
Ezer kertoi meille niista tarpeista, joita
tayttamaan LOSEV aikanaan perustettiin.
Me olimme aivan vdsyneitd aikaisen
Idhdon ja matkustamisen jélkeen, ja
toivoimme paasevamme nukkumaan.
Toiveemme toteutui vasta puolilta din,
jolloin olimme takaisin hotellilla. Mietin
tassa vaiheessa miten 7-vuotias miehenal-
kuni jaksaisi tdman viikon.

Tapahtumasta
toiseen

Viikonlopun aikana pdivdmme oli tdynna
erilaista ohjelmaa. Kiersimme paikallisia
nahtavyyksia, joista osa meista oli enem-
man innoissaan kuin toiset. Minun pieni
mies toivoi useamman kerran padsevansa
uimaan helteen uuvuttamana.

Lauantaina lounaan jalkeen vaihdoim-
me lapsille paalle "kansallispuvut”True
Heroes Carnival —nimistd tapahtumaa
varten, joka jarjestettiin Istanbulin keskus-
tassa Taksimin aukiolla. Isot mainoslakanat,

Ryhmakuva Aspendoksessa.

Istanbulissa Taksimin aukiolla.

lava, musiikkia ja lasten hienot tanssi- ja
lauluesitykset nostattivat tunnelmaa.
Paikallinen jalkapallojoukkue Besiktas oli
myo6s mukana. Meidan lapsemmekin
kavivat lavalla tervehtimassa paikalle
kertynyttd vakea.

Torilta jatkoimme matkaa Ruotsin
konsulaattiin, jossa ohjelmassa oli juhlava
cocktail-tilaisuus. Saimme hetken istahtaa,
jonka jalkeen vieraita alkoi saapumaan ja

siirryimme ulos puutarhajuhlaan. Viihdyt-
tamadssa meitd ja paikallisia silmaa tekevia
oli hyva paikallinen yhtye, ja saimme
tanssia nurmikolla. Tosin oma juniorini
katosi mm. kazaztanilaisen ja venaldisen
pojan kanssa takapihalle pelaamaan jalista
kravatti kaulassa. Juhlakengathan tasta
hieman karsivat, mutta kotona niitd on
sitten aikaa liimaillaan. Paaasia ettd jotain
mieleistd tekemista 16ytyi.
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Duden Waterfalls.

Viikonlopun aikana lapsille oli myos
omaa ohjelmaa ja me vanhemmat esitte-
limme itsemme ja jaoimme tuliaisia toisil-
lemme. Halukkaat saivat kertoa oman
maansa toiminnasta, ja tuolloin mindkin
kerroin Suomessa toimivista lasten syopa-
yhdistyksistd, ja niiden jarjestamista
leireista ja tapahtumista.

LOSEV ja Antalya
tutuksi

Tiistaiaamuna aikaisin lensimme Antaly-
aan. Matkasimme perille paastyamme
bussilla useisiin eri kohteisiin tutkimaan
nahtavyyksia. Vaikka helletta riitti, uintiin ei
tiukan aikataulun vuoksi ollut mahdolli-
suutta vasta kuin kuudentena paivana.
Antalyassa ja sen lghistélla viettdmiemme
pdivien aikana ndimme muinaisen Aspen-
doksen kaupungin ja sen roomalaistyyli-
sen amfiteatterin. Matkasimme myds
kauniille Didenin vesiputouksille, jossa
paasimme kavelemaan kallion sisélle, josta
naki ulos vesiputouksen alta.

Antalyassa olomme aikana saimme vield
tarkemmin kuulla miten LOSEV toimii ja
miten LOSEV:n omassa sairaalassa hoide-
taan leukemiaan sairastuneita lapsia.
Sairaalan lisiksi LOSEV:Ild on oma koulu ja
kyldnsékin, jossa heilld on mm. lehmid ja
kanoja. He tuottavat itse puhdasta ruokaa
lapsille, ja korostavat terveellisté ruokava-
liota. Leukemiasta selviytyneet luovat uskoa
ja toivoa niin lapsiin kuin vanhempiinkin, ja
he vierailevat usein sairaalassa. LOSEV:n
tiloissa hoidossa olevat lapset leikkivat ja
katsovat elokuvia yhdessd, niinpa heilla
varattu omat isot huoneet eri toimintoja
varten, joihin mahtuu paljon lapsia. (Miksi
meilld ei voitaisi Iahted porukalla leikkihuo-
neeseen Lastenklinikan alakertaan?)

LOSEV ottaa sairaalaansa n. 40 uutta

potilasta vuosittain. He seuraavat aktiivi-
sesti sydvan myodhadisvaikutuksia, ja ovat
yhteydessa USA:han kehittydkseen ja
seuratakseen hoitojen kehittymista.
Vanhempien vertaistuen toimintaa ei ole
my&skdan unohdettu, vaan dideille on jopa
jarjestetty kampaajia, seka jarjestolta
lahtee suuret madrat elintarvikkeita ja
vaatteita avustuspaketteina perheille.
Suomalaiseen korvaan heidén toimintansa
kuulosti hyvalle, ja mietinkin miten me van-
hemmat voimme olla omalta osaltamme
mukana luomassa positiivista ilmapiiria ja
kehittamadssa Suomessa syopdlapsiperhei-
den toimintaa. Toiveiden ja tarpeiden julki
tuominen, palaute seka mahdollisuuksien
mukaan osallistuminen toimintaan tavalla
tai toisella tekee meistékin vahvoja ja luo
edellytykset kasvaa ja kehittya.

Samat huolet
ympari maailmaa

Viimeisena pdivana tutustuimme Mini

Cityyn, jossa oli suurin osa Turkin historial-
lisista kohteista ja rakennuksista pienois-
koossa, tuhlasimme rahojamme pienissa
basaariliikkeissd, joissa ei tule mieleen
Visaa kayttaa, seka nautimme delfiinindy-
toksestd ja maailman suurimman tunne-
liakvaarion tarjoamista ihmeista.

Hotellille saavuttuamme ehdimme
pikaisesti pulahtaa altaaseen, ja paivalli-
sen jalkeen istuimme kaikki hetken yhdes-
sd. lllan aikana piti ehtid vielad pakkaa-
maankin silla aamulla olisi aikainen hera-
tys. Vaihdoimme sahkodpostiosoitteita, ja
tietysti saimme luotua naamakirjaan
meille oman ryhman. Meilla kaikilla
ympdri maailmaa on kuitenkin hyvin
paljon samoja ongelmia ja huolia. Me
vanhemmat koemme samaa riittdmatto-
myyden tunnetta ja kuolemanpelkoa
lapsemme sairastuessa syopaan riippu-
matta siita olemmeko Suomessa vai
Mongoliassa. Meita on paljon ja vertaistu-
ki on mahtavaal

Itse olisin kaivannut viikolle enemman
rauhallisia hetkid, jolloin olisimme ehtineet
keskustella muiden vanhempien kanssa ja
vaihtaa kokemuksia. Vaikka viikko oli
kiireinen ja monille meista raskas saimme
kuitenkin joukon uusia ystavia.

Kiitos Kympin Lapsille ja Saimaan Sy6pa-
yhdistykselle matka-avustuksista, joita
ilman emme olisi matkaan paasseet!

Johtotahti-ambulanssimme puolen yon aikaan.
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Teksti Riika Kérkkédinen, kuvat Junnu Kérkkdinen

Puistonpenkkimuistelua

Aurinkoisena paivana syys-
kuun 2011 lopussa istuim-
me puistonpenkilla Taival-
lahden rannassa, Lastenkli-
nikan naapurissa. Pidin
sylissani sairauden hauras-
tuttamaa pienta poikaa,
joka tahyili raukeana kohti
taivasta. Ohikulkevat lenk-
keilijat tuskin pystyivat
aavistamaan, mita meille
oli tapahtumassa. Pojan
fleecehaalarin alle oli pa-
kattu nippu pieneen ke-
hoon menevia letkuja ja
piuhoja, pipon alle aivoihin
meneva ventrikulostooma.
Kipupumppu raksutti mor-
fiinia tasaiseen tahtiin. Kyy-
neleet valuivat pitkin pos-
kia, kun yritimme ikuistaa
noita rakkauden ja haikeu-
den tayteisia hetkia valoku-
viksi. Tiesimme, etta jaahy-
vaisten aika oli vaajaamat-
ta kasilla. Miten tassa ndin
kavi? Eihdn elaman nain
pitanyt menna.

Esikoispoikamme Vertti syntyi marraskuus-
sa 2010 ja muutti pian Helsingista toiseen
kotimaahamme Tansaniaan. Elelimme
tasaisen onnellista vauvaperheen arkea

Afrikan auringon alla, iloitsimme uuden
perheenjdsenemme touhuista ja kehitysas-

keleista ja suunnittelimme tulevaisuutta.
Vapun 2011 alla Vertti tuli ensimmaista
kertaa eldmassaan kipedksi ja sai antibi-
oottikuurin korvatulehdukseen. Kun oireet
pahenivat ja Vertti alkoi oksentaa, menim-
me kavaisemaan uudelleen paikallisessa
terveyskeskuksessa. Jo seuraavana yona
meiddt lennétettiin ambulanssikoneella
Dar es Salaamista Johannesburgiin, 1aaka-
rin huomattua Vertin paalaen aukileen
pullottavan. Vastaanottavassa sairaalassa
epailtiin, ettd pahimmassa tapauksessa
kyseessa olisi aivokalvontulehdus. Varmuu-
den vuoksi otetuista CT-kuvista paljastui
kuitenkin julma totuus: Vertin paassa oli
nyrkin kokoinen aivokasvain.
Varoittamatta ja valmistelematta eldma
heitti meidét taistelutantereelle, jossa
ainoa paamaara oli saada Vertti terveeksi.
Vertille laitettiin suntti helpottamaan
aivopainetta. Leikkauksen jalkeen Vertin
kunto romahti. Pieni poikamme ikdan kuin
lipui paiva paivélta jonnekin kauemmas ja
kauemmas. Istuimme Vertin sangyn
vieressa, pidimme kddests, silittelimme ja
lauloimme tuttuja lauluja. Odotimme
avuttomina ja epatoivoisina, etta Vertti
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Riika ja Vertti.

herdisi ja saisimme tutun veijaripoikasem-
me takaisin.

Hoitoon Helsingin
lastenklinikalle

Koska halusimme Vertin saavan parasta
mahdollista hoitoa, paatimme siirtda hdanet
Suomeen, lentomatkan riskeista huolimat-
ta. Aitienpéivia vietimme jo Lastenklinikan
teho-osastolla ja seuraavana pdivana Vertti
leikattiin To616n sairaalassa. Leikkaus sujui
hyvin ja Vertti alkoi pikku hiljaa toipua. Voi
sitd onnea ja helpotuksen tunnetta, kun
painajaismaisten viikkojen jalkeen saimme
ensimmadisen hymyn!

Sitd samaa poikaa, joka meilld oli ennen
syopadiagnoosia, emme kuitenkaan enaa
saaneet takaisin. Vertilla oli mm. nieluhal-
vaus, toispuoleinen kasvohalvaus ja opitut
motoriset taidot olivat kadonneet. Vertille
laitettiin trakeostooma, gastrostoomaletku
ja keskuslaskimokatetri. Normaali vauva-
perhearki, jota olimme aiemmin eldneet,
kuului johonkin toiseen todellisuuteen.
Vaipanvaihdossa ja sylitellessa piti ensin
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jarjestelld 1adkepiuhat ja letkut. Trakeos-
tooman takia Vertista tuli kdytannossa
mykka. Elimme nyt kdsidesin tuoksuista
sairaala-arkea, jota varittivat jatkuva pelko
ja epétietoisuus. Ymmartadksemme laaka-
reiden lausuntoja ja tutkimustuloksia
jouduimme kouluttautumaan puoliasian-
tuntijoiksi asioissa, joiden emme olisi
koskaan halunneet kuuluvan elamaa@mme.

Kympin kotipesa
Taistelu, jota kdvimme, oli ankaraa ja
armotonta. Voittoja oli véhan, vastoinkay-
misia sitdkin enemman. Opimme sen, ettei
koskaan voi huokaista helpotuksesta, eika
tulevaa kannata suunnitella. Viikonpdivat
menettivat merkityksensa. Pdiva kerrallaan
rammimme eteenpain. Toki noihin viikkoi-
hin mahtui paljon hyvia hetkid. Rakensim-
me kymppiosaston eristyshuoneeseen
oman kotipesdmme, jossa yritimme par-
haamme mukaan tehda Vertin jokaisesta

Afrikan arkea.

paivasta elamisen ja iloitsemisen arvoisen.
Henkil6kunnan tuella ja avulla onnistuim-
mekin siind aika hyvin. Lauloimme, leikim-
me ja hopsottelimme, aivan kuten olimme
tehneet kotonakin.

Ihmisille, jotka paivittelivat kuinka
ihmeessa me kestdmme ja jaksamme sitd
kaikkea, oli helppo vastata: Vertin takia ja
Vertin ansiosta me jaksoimme. Saimme
valtavasti voimaa siitd kasittamattomasta
eldamanilosta ja pelkddamattomasta, valoi-
sasta asenteesta, jota Vertti valitti ymparil-
leen. Vertti oli mestari opettamaan meille
hetkessa eldmisen taitoa ja sen, etta
jokainen paiva on lahja.

Vertin diagnoosi (ependymooma,
gradus 3) ja ennuste olivat alusta alkaen
murskaavat. Jo ensimmaisessa hoitokes-
kustelussa selvisi, ettd suurimmalla toden-
nakoisyydelld tulemme menettamaan
lapsemme. Parhaassakin tapauksessa
meista tulisi vaikeasti vammaisen lapsen
vanhempia. Me pidimme kiinni niista
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pienen pienista toivon murusista, joita
saimme kerdattya sieltd taalta. Olimme
varmoja, etta jos edes yksi miljoonasta
selvidisi tdsta karmeasta sairaudesta, se
olisi Vertti.

Syksy

Vaikka kuinka toivoimme ja uskoimme
Vertin selvidvan, matkan varrella uutiset
olivat jatkuvasti huonompia. Heindkuun
lopussa Vertin tila romahti jalleen. Mag-
neettikuvista selvisi, ettd sytostaattihoi-
doista huolimatta paassa oli jalleen yhta
iso moykky kuin ennen ensimmaista
leikkausta, vieldkin hankalammassa pai-
kassa. Tehtiin uusintaleikkaus, joka mah-
dollisti sen, ettd taistelussa syopaa vastaan
voitaisiin ottaa kayttoon viimeinen jaljella
oleva ase, eli sddehoito. Sen avulla voisim-
me saada lisdaikaa, viikkoja, kenties kuu-
kausia. Saddehoidon aloitus sujui ilman
komplikaatioita ja meissa herdsi varovai-




nen toivo: ehka Vertti nakisi yksivuotispai-
vansa, ehka padsisimme seuraavana
kesdana yhdessa uimaan.

Syyskuussa osastolla vietettiin Vertin
nimipaivaa, oli kakkua ja laulua. Kesken
kekkereiden paivansankari joutui kuiten-
kin poistumaan paikalta paivystysleikkauk-
seen, kun turvoksissa ollut suntti puhkesi.
Vertin juhlamieltd tdma episodi ei juuri hai-
rinnyt ja poika lahti reippaana ja iloisena
leikkaussaliin, kuin jannittavalle péivaret-
kelle. Se oli seitsemas kerta kun Vertin
paata leikattiin. Se oli Vertin elamaa. Kun
toiset yhdeksdnkuiset vauvat kdyvat
muskarissa ja vauvauinnissa, Vertti kavi
sadehoidossa ja leikkaussaleissa.

Pari padivaa myohemmin Vertin hengitys
vaikeutui ja Vertti joutui hengitysta avusta-
vaan koneeseen. Ladkari tuli kertomaan
uutiset, joita olimme peldnneet. Sadehoi-
dosta huolimatta kasvain oli kasvanut.
Kaikki 1aaketieteen keinot oli kdytetty.
Tehtiin paatos saattohoidosta, tavoitteena
taata Vertille mahdollisimman kivuton ja
karsimyksesta vapaa loppueldma.

Jokapaivadinen eldma lapsen kanssa,
jonka tietda kohta menettavansa, on
omalla erikoisella tavallaan kaunista.
Kaikesta yhteisestd, mitd on vield jaljelld,
tulee niin darettéman arvokasta. Jokainen
katse, kosketus ja halaus jattavat jaljen
sydameen. Saattohoitoajan olimme Vertin

Idhelld ihan koko ajan, nukuimme sairaala-
huoneessa perhepedissa. Hyvastelimme
pientd poikaamme monta paivaa.

Kun Vertti irrotettiin hengityslaitteesta,
halusimme vield mennéa yhdessa ulos naut-
timaan kauniista syyspaivastd. Pakkasim-
me Vertin vaunuihin ja kdvelimme meren-
rantaan. Istahdimme penkille, jolla olimme
niin monta kertaa kdyneet nauttimassa
merituulesta ja ihmettelemdssa joutsenia.
Kaperryimme toisiimme ja imimme toisis-
tamme lampoa ja rakkautta. Vastoin
odotuksia Vertti eli sen jélkeen vield 17
paivaa. Saimme arvokasta lisdaikaa, olim-
me kiitollisia joka sekunnista.

Lokakuisena sunnuntaina, lasten ja
enkeleiden pdivang, Vertti nukkui ikiuneen
aidin sylissd, kasi isan kadessd, levollisena
ja kauniina. Juuri niin kuin olimme toivo-
neet tapahtuvan sen, minkd emme olisi
ikind halunneet tapahtuvan. Kaarin Vertin
samaan vaaleansiniseen huopaan, johon
olin kapaloinut hanet lahtiessamme
synnytyslaitokselta, vain kymmenen
kuukautta aiemmin. Niin lyhyt aika, mutta
siind valissa elaman mittainen matka.

Vuosipaivien ketju

Olimme havinneet taistelun syopaa vas-
taan ja nyt edessa oli uusi taistelu: miten
selvitd elamasta ilman Verttia? Mieli kavi
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lapi menneita tapahtumia uudelleen ja
uudelleen. Tuli kuluneeksi vuosi Vertin
syntymasta, ensimmaisesta joulusta,
sairastumisesta, milloin mistakin toimenpi-
teestd, saattohoidosta, lopulta kuolemasta
ja hautajaisista. Jokainen merkityksellinen
paivamaara toi mukanaan kipeat muistot
ja tunteiden vyoryn. Vuosipaivien ketju sai
lopulta lohdullisen ja onnellisen paatok-
sen: tasan vuoden kuluttua Vertin uurnan
laskusta syntyi Vertin pikkusisko.

Eniten selviytymisessd on ehka auttanut
aika. Vaikka tuolloin tuntui, ettd maailma
pysahtyi ja kaikki menetti merkityksensa,
paivat ja viikot kuitenkin kuluivat. Jossain
vaiheessa ei enda itkettanyt joka paiva.
Vertti on ldsna muistoissamme ja ajatuksis-
samme joka paiva. Edelleen tulee hetkia,
jolloin suru ja ikava vyoryvat ylitse hyoky-
aallon tavoin. Juuri nyt paallimmaisena
ovat valoisat muistot ja kiitollisuus siitd,
etta meilld oli niin ihana poika. Surussa
olemme saaneet myds lohtua ja korvaama-
tonta tukea my®os toisilta lapsensa menet-
taneiltd. Vertaistuen voima on uskomaton.

Yha edelleen, joka kerta kun kavelylla
ohitamme tuon penkin, jolla hyvéstelimme
poikaamme, istahdamme siihen hetkeksi
ja muistelemme Verttia. Taméan penkin
maisemiin katkeytyy varmasti monta
tarinaa. Vertin tarina on vain yksi niista.
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Teksti Sari Toivonen, kuva Saila Vasama

Sururynma

pitda Muistoa elavana

Aino kuoli 14.11.2010 isdnpaivana. Vuosi, kaksi, varmaan kolmekin
on surussa lyhyt aika. Ei yhtaan tunnu siltd, etta suru mitenkaan
hélvenisi. Suru voi yllattda yhtd voimakkaana kuin se oli alussa,
muistot satuttavat yha ja ikdva ei ikind havia. Silti nyt jo tiedan,
etta siitd voi selvita. llman sururyhman tukea tama kaikki olisi ollut
paljon raskaampaa kestaa.

Mina ja mieheni halusimme menna sururyhmaan nopeasti
Ainon kuoleman jélkeen, olimme tammikuussa jo vuoden ensim-
madisessa kokoontumisessa ja se sopi meille. Alussa ryhmasta sai
turvaa ja apua siihen, ettd pysyy jérjissaan, etta kun nuo toisetkin
ovat tuossa, ulkoisesti normaalinoloisina. Kun hekin ovat selvin-
neet siihen saakka, mekin selvidmme samalla tavalla. Tarvitsin
alussa myos keskusteluja niiden kanssa joiden lapsen kuolemasta
on kauemmin aikaa. Miten suru muuttuu? Milloin pahin helpot-
taa? Milta tuntuu vuoden paasta? Kymmenen vuoden paasta?

Vain toisten vertaisten kanssa voi yhtya samaan suruun, jakaa
samoja tunteita. Ryhmassa voi itked ja nauraa samassa lauseessa
ja saa puhua ja puhua enkeli-lapsestaan, saa puhua surusta uudes-
taan ja uudestaan. Mutta saa puhua myds ilosta joka tulee kuin
varkain takaisin.

Tarve puhua ei vahene

Nyt kun kuolemasta on hieman kauemmin, ovat akuuteimmat
vaiheet eli my0s fyysiset vasymykset ja pimein masennus jo ohi. Ei
minusta huomaa, ettd olen lapseni menettédnyt. Asia ei ole esilla
enda normaalieldméassa muiden kanssa niin paljon kuin se oli
alussa. Silti tarve puhua surusta ja sairausajan ja kuoleman aiheut-
tamista muistoista ja tunteista ei ole minulla vield paljon vdhenty-
nyt. Sururyhmaéssa voin yha palata niihin asioihin kenenkaan
ihmettelematta sitd, ettd yhako se tuosta jauhaa.

Valilla tuntuu, etta voisin yha kirkua, minun lapseni on kuollut!
Ettd Ainokin OLI taalla! Han ei ole meiltd koskaan tdysin poissa.
Han eldd omalla tavallaan keskuudessamme, muistoissa, mielessa.

Kympin

Sururyhmadssa enkeli-lapset ovat meille olemassa.

Toisaalta taas tunnen, ettd suru on aarteeni, mita en tahdokaan
jakaa kenen tahansa kanssa.

Jokaisella on oma polkunsa surussakin. Itse olen kokenut
sururyhman hyvin [dmpiména yhteisond, jossa on saanut olla oma
itsensd. Sanatonkin jakaminen riittaa. Tieto, ettd joku ymmartaa,
milta se tuntuu, antaa lohtua.

Mieheni, joka ei enaa ole kdynyt sururyhmadssa, sanoi joskus,
ettei han jaksa puhua Ainosta muualla kuin sururyhmassa, vain
niiden kanssa jotka ovat kokeneet saman ja jotka ymmartavat.
Terapeutitkaan eivat ymmarra ja osaa samalla tavalla auttaa, jos
heilld ei ole samaa omaa kokemusta. Silta meista on tuntunut.

Joku kdy kerran, joku jaa vuosiksi. Joku tulee heti, joku vasta
vuosien padsta. Kaikki ovat tervetulleita.

Kympin lapsensa menettaneiden sururyhma kokoontuu jélleen
syksylld joka kuun ensimmaisena tiistaina Munkkivuoren seura-
kunnan tiloissa, Raumantie 3. Lisdtietoa I16ytyy Kympinlasten
nettisivuilta http://www.kympinlapset.fi/toiminta/perheiden_tu-
keminen/
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Teksti Harri Mantila, kuvat Harri Mantila ja Janina Mdntymaa

Koulusta erottaminen on kovin rangais-
tus, mita koulumaailma tuntee. Rangais-
tavalta katkaistaan yhteys kotiluokkaan-
sa ja koulukavereihinsa koulunpaivan
ajalta. Oppilaan sairastuessa vakavasti,
pitkat poissaolot ovat valitettavasti arki-
pdivaa. Sairastunut joutuu viettamaan
pitkia aikoja eristyksessa sairaalassa ja/
tai kotonaan. Sosiaaliset yhteydet saatta-
vat olla hyvin rajallisia. Opiskelu pyritaan
jarjestetaan sairaalakoulun ja kotiope-
tuksen turvin.

Etdopetus saattaa tuoda mukanaan suuren helpotuksen koulun-
kayntiin. Se voi olla yksisuuntaista, jolloin oppilas seuraa opetusta
luokasta livend tai tallenteena. Toinen vaihtoehto on, ettd se
jarjestetddn taysin kaksisuuntaisesti, jolloin oppilas osallistuu
opetukseen reaaliaikaisen dani- ja kuvayhteyden avulla.

Maskulaisen luokanopettajan Harri Mantilan koordinoiman
eSKO - hankkeen avulla etdopetuksesta pyritddn saamaan vakiin-
tunut oppimismuoto sairaala - ja kotiopetuksen rinnalle. Mantilan
kokemukset etdopetuksesta tulevat hanelta itseltddn. Han on itse
opettanut kahta alakouluikaistd sydpaan sairastunutta lasta
etdopetuksen avulla ja hdnen kokemuksensa ovat erittdin kannus-
tavia. Opetushallituksen ja Maskun kunnan rahoittaman eSKO -
hankkeen myota Mantila on edesauttanut useita vastaavassa
tilanteessa olevia kouluja ja perheitd. Taman lisdksi etdopetuksen
mahdollisuuksista erityistilanteissa on luennoitu ja esitelmoity
laajalti kaikkialla Suomessa.

Kun sairaus iskee

Kouluikdisen lapsen tai nuoren sairastuminen pysdyttaa koko
perheen. Moni normaali arkirutiini muuttuu. Perheestd saattaa
tuntua, ettd eldamaltad vedetddn matto alta. Terveys, joka on yksi
eldaman kivijalka, on murentunut. Tarvitaan tukea.

Murhe, stressi ja pelkokin tdyttavat perheen jasenten mielen.
Ajatukset pyorivat sairastumisen, hoitojen ja toipumisen ymparil-
Ia. My6s koulunkaynti mietityttad. Opintojen keskeytyminen voi
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Harri Mantila toimii Maskun Kurittulan koulussa
opettajana seké valtakunnallisen eSKO-hankkeen
yhteyshenkilona.

murehduttaa varsinkin oppilasta, jolle koulunkdynti on helposti
ymmadrrettdva ja konkreettinen asia. Sairauteen liittyvat asiat eivét
ole tavallisesti lapsen eldmaan kuuluvia asioita, joten niiden
ymmartaminen ei ole helppoa. Naista syista olisikin tarkeds, etta
kouluun liittyvat asiat olisi jarjestetty niin, ettd perheen ei tarvitse
niista murehtia. Talldin olisi edes yksi asia, josta voidaan sanoa
perheelle, ettd se jarjestyy.

Tieto lapsen sairastumisesta tulee nopeasti sairaalakoulujen
tietoon. Kun heilld on perustietdmys myos etdopetuksen mahdol-
lisuuksista ja yhteys kotikoululle, voidaan etdopetus esitelld jo heti
sairastumisen alkuvaiheessa. Harri Mantilan ja eSKOn avulla on
kehitelty toimivaa kdytantda. Sairaalakoulun opettaja on yhtey-
dessa Mantilaan, joka on yhteydessa kotikoulun rehtoriin ja
luokanopettajaan ja yhdessa pyritdan selvittimadn mahdollisuu-
det etdopetuksen jarjestamiseksi. Parhaiten opetusjarjestelyt
saadaan toteutettua siten, ettd sairastunut oppilas, hdnen per-
heensd, opettaja ja rehtori tapaavat sellaisen henkilon johdolla,
jolla on kokemusta etdopetuksesta. Talla tavoin suurimmat ennak-
koluulot, kuten jarjestelman vaikeus ja kustannukset, voidaan
torjua. Jo ensimmaisessa tapaamisessa on hyva olla mukana
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Enkkupelid etana.

henkild, joka tuntee koulun, kunnan tai kaupungin tietohallintoa
ja laitteistoa. Opetushallituksen ja Maskun kunnan rahoituksen
myo6td eSKOn parissa tydskentelevat Harri Mantila ja turkulainen
Antti Huttunen ovat jalkautuneet kouluille. Huttunen enemman
Turun seudulla kun taas Mantila laajemmin. eSKO - hanke kattaa
koko Suomen.

Sosiaalinen yhteys sailyy

Moniin sairauksiin liittyy pitkiad hoitojaksoja, jolloin sairastunut on
eristyksissa kotonaan tai sairaalassa. Etdyhteyden avulla voidaan
sdilyttaa yhteys kouluun ja omaan luokkaan. Télld on toimiessaan
valtavasti merkitysta kaikille osapuolille. Pdivittdinen yhteys
etdoppilaan ja muiden oppilaiden valilla pitda lapsen lasna omas-
sa kotiluokassaan. Lapset voivat keskustella valituntisin omia
asioitaan ja vaihtaa kuulumisiaan. Yhteyden avulla etdoppilas voi
osallistua reaaliaikaisesti opetukseen viittaamalla, keskustelemalla
ja myos kommentoimalla chat- ominaisuuden avulla. Sairastuneen
lapsen dani ja kasvot luokassa olevalla ndytolla tuovat hdanet
luokkaan lasndolevaksi. Eristdytymista voidaan siten helpottaa.
Hoidot ja joskus sairaus itsessddn voivat aiheuttaa sairastunees-
sa myos fyysisia muutoksia. Kortisoni turvottaa ja solumyrkyt
aiheuttavat hiustenldht6a. Kun luokkakaverit ndkevét ndin tapah-
tuvan, on asiasta erittdin luonnollista puhua luokassa. Muutoksiin
on looginen selitys. Luokkatovereiden tietdmys asiasta vahentaa
turhien ennakkoluulojen ja huhujen levidmista. Sairastuneen on

myos helpompi palata takaisin omaan luokkaansa hoitojen aikana
tai jalkeen, kun kaikki luokkakaverit tietavat mita hanelle kuuluu ja
mitd hoitojen aikana on tapahtunut.

Opiskelun suorittaminen oman kotiluokan mukana on sairastu-
neelle lapselle hieno mahdollisuus. TéllGin ei tarvitse miettia
esimerkiksi luokalle jadmistd. Luokan kertaaminen tarkoittaisi
luokkakavereiden ja opettajan vaihtumista. Tama saattaa tuntua
sairastuneelle lapselle lisdrangaistukselta kaiken muun lisdksi.
Tavoitteena tulisikin olla, ettd oppilas kykenee suorittamaan
opiskelunsa sairaala-, koti- ja etdopetuksen avulla. Kotiopiskelu,
tenttiminen, verkossa olevat esim. eri oppikirjavalmistajien lisdma-
teriaalit, koulusta saatavat lisamateriaalit ja sairaalakoulun oppi-
materiaali varmistavat sen, ettd opiskeltaviin asioihin 16ytyy tietoa.
Etdopetuksen myotd saadaan edelld mainittujen asioiden lisaksi
luotua yhteys ystaviin. Sosiaalisia taitoja ei voida opiskella kirjoista,
joten pelkka tehtavien valittdminen oppilaalle ei ole etdopiskelua.

Tekninen jarjestely

Etdopetuksessa kdytetddn olemassa olevaa internet - verkkoa.
Sairaalajaksojen aikana on neuvoteltava sairaalan henkilékunnan
kanssa, miten osastoilta pddsee internettiin. Jos sairaalan verkkoa
ei kyetd hyddyntdamaan, voi mokkula olla ratkaisu ongelmaan.
Yhteys luokan ja oppilaan vélille luodaan sopivaa ohjelmaa kaytta-
en. Se voi olla esimerkiksi maksullinen Adobe Connect, jos kau-
pungilla/kunnalla on valmiina kyseiseen ohjelmaan tarvittava
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lisenssi. llmaisista ohjelmista Skype on osoittautunut kdytannossa
hyvaksi vaihtoehdoksi. Myds Anymeeting ohjelmaa on kaytetty.
Skype on monelle valmiiksi tuttu ohjelma. Se on suomenkielinen
ja siind on mukana hyddyllinen tydpdydan-jako niminen ominai-
suus, milld opettaja voi ndyttda oman tietokoneensa naytolla
olevaa tietoa etdoppilaalle.

Erittdin tarkeda on, ettd etdoppilas kuulee hyvin. Siksi luokkaan
on hyva sijoittaa tarpeeksi laadukas kokousmikrofoni. Luokan
kamerana voidaan kayttaa lahes mitd tahansa kameraa, mutta toki
kauko-ohjaus on hyva lisavaruste. Nykyisin luokista |8ytyvia
dokumenttikameroita voidaan kayttaa etdopetuksen kamerana,
mutta silloin dokumenttikamera on pois sen varsinaisesta kaytto-
tarkoituksesta. Adobe Connect ohjelmassa voidaan kayttaa seka
dokumenttikameraa ettd web-kameraa, jolloin etdoppilas ndkee
samanaikaisesti kahden eri kameran kuvaa. Lisdndytto luokassa
vapauttaa opettajan oman tietokoneensa takaa ja edesauttaa sitd,
ettd luokan muut oppilaat nakevéat etdoppilaan. Myos videotykilla
voidaan heijastaa oppilaan kasvot valkokankaalle, mutta se voi
tuntua joskus etdoppilaasta itsestaan kiusalliselta.

Etdoppilas itse voi kdyttaa lahes mitd tahansa laitetta, poytako-
netta, kannettavaa tai tabletti-tietokonetta. Kaksi viimeksi mainit-
tua mahdollistavat koneen mukaan ottamisen mihin tahansa,

Koulua voi kdyda myds keittionpdydan ddresta.

missd internet-yhteys 16ytyy. Useimmiten koneen mukana olevat
kamera ja mikrofoni ovat riittavat. Mikali aaniyhteyden kanssa on
ongelmia, kuten danen kiertamista tai kaikumista takaisin luok-
kaan, tarvitaan oppilaalle sankaluurit.

Etdopiskelussa kaytettdvat laitteet ovat hyvin yleisia ja niita
16ytyy usein valmiina koululla. Kaikki laitteet ovat myds sellaisia,
ettd niille on kayttda myos etdopiskelun jalkeen. Nain ollen opis-
kelujarjestelyt eivat ole kalliita ja ne on helppo perustella. eSKO —
hankkeen koordinaattori Harri Mantilalle ei ole tullut tietoon, etta
etdopetus olisi kariutunut laitteiden tai rahan puutteeseen.

Lisatietoa ja neuvoa on tarjolla

Etdopetuksesta on mahdollista saada tietoa monella tavalla. eSKO
— hanke jatkuu vield syksyn 2013 ajan, jolloin hankkeen parissa
tyoskentelevid voi maksutta pyytaa vierailemaan ja kertomaan
etdopetuksesta tai heille voi soittaa tai lahettda sahkopostia.
Internetissa osoitteissa www.etaopetus.fi sekd www.etaopetus.fi/
sairastuminen on kattava maara erilaista materiaalia, kuten ohjeita
ja videoita etdopetuksesta.

Harri Mantilan tavoittaa puhelimella numerosta 041 4352245 ja
sahkopostilla osoitteesta harri.mantila@masku.fi
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Teksti Jenni Uusitalo, kuvat Jenni Uusitalo ja Johanna Salmi

Taidetta ohjeistal

Osallistuin kesakuussa lasten ja nuorten
kesaleirille Kuortinkartanossa. Edellises-
ta leirikerrasta oli vierahtanyt jo ainakin
kuusi vuotta. Maanantaiaamuna Helsin-
gin Rautatientorilla minua jannitti var-
masti enemman kuin pienia leirildisia.
Paluu Kuorttiin aikuisialla oli tunteikas ja
mieleni oli taynna odotuksia.

Leireily kesti osaltani vain hetken, silld jouduin Iahtemdaan Kuortis-
ta jo keskiviikkoaamuna. Tuohon pariin paivaan mahtui kuitenkin
lukuisia kohtaamisia lasten kanssa mm. haastattelujen merkeissa,
sekd muutama “Taidetta ohjeistal”- taidetydpaja. Tydpajassa lapset
padsivat maalaamaan akryylimaaleilla antamieni ohjeiden mu-
kaan.“Maalaa oikeaan yldkulmaan keltainen kolmio... Maalaa
tyon keskelle suuri valkoinen ympyra... Maalaa ympyran viereen
sininen koira...” Lopputuloksena oli valtava maara upeita abstrak-
teja maalauksia, jotka kaikki olivat yksil6llisen erilaisia, mutta
samalla jossain madrin samanlaisia. Ripustin tyot ndyttavaksi
maalauskokonaisuudeksi kartanon ruokasalin seindan.

Leirilla silloin joskus ja nyt
Sairastin Wilmsin tuumorin alle kouluikdisenad ja Kuortinkartanoon
tutustuin ensimmadista kertaa perheviikonlopulla. Lasten ja nuor-
ten leireille osallistuin heti kun ikdni siihen riitti ja leiriurani kesti yli
kymmenen vuotta. Odotin leireja aina suurella innolla ja Kuortin-
kartanosta tuli kuin toinen koti. Sain leireiltd elinikdisia ystavia.
Vaikka asuin melko kaukana, Raumalla, leireilyyn |6ytyi aina aikaa.
Kavin leireilld lukioikaiseksi asti, jonka jalkeen lahdin opiskele-
maan kuvataidetta Kankaanpaan taidekouluun. Niihin aikoihin
leirit jaivat taiteen ja opiskelun viedessa lahes kaiken aikani.
Valmistuin kuvataiteilijaksi (amk) kevaalla 2011 ja samana
syksyna aloitin taiteen maisteriopinnot Aalto-yliopiston Taiteiden
ja suunnittelun korkeakoulussa, Porissa. Tydskentelen télld hetkel-
I& opinndytetyoni parissa. Tutkin tydssani Vauvojen varikylpy —tyo-
pajametodin soveltamista syopalapsiperheille. Kirjallisen tyon
liséksi kokonaisuuteen kuuluu laaja taiteellinen osio, taidendyttely,
jonka pidan Poriginal-galleriassa, Porissa, 7.9.-24.9.2013. Avajaiset
ovat perjantaina 6.9. klo 18-20 ja sinne ovat kaikki tervetulleita!
Taidendyttelyn yhteydessa pidan myds valokuvandyttelyn, joka
on esilld Porin Ikkunagalleriassa, ndyteikkunalla, osoitteessa Valta-

Maalaamisprojekti hyvassa vauhdissa.

katu 3. Nayttelyssa on esilld valokuvakooste Kuortin leirien tyopa-
joista, seka Satakunnan syépayhdistyksen kautta kevaalla Porissa
jarjestetyista tyopajoista. Valokuvat ovat esilld 12.8.-20.9.2013.
Opinndytetyoni on hyvin henkilokohtainen, ja sen vuoksi
minulle on hyvin tarkeds, ettd sain mahdollisuuden tavata syévan
sairastaneita lapsia my6s Kuortinkartanossa, jossa aikanaan itsekin
ahkerasti kavin. Tunnelma leirilld oli ldammin ja kovin tuttu, vaikka
kaikki leirildiset ja isoset olivat minulle vieraita. Leirinvet&ja ja
sairaanhoitaja taas olivat tuttuja omilta leiriajoiltani. Kartano oli
yhta kaunis ja viihtyisd, kuin ennenkin. Tilat tosin tuntuivat pie-
nemmiltd. Ruokasalikaan ei ollut yhta valtava kuin silloin joskus.
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Kartanon pihalla yksin kavellesséni aika
tuntui pysahtyvan. Tunnelma oli hyvin
rauhallinen ja minut valtasi voimakas
hyvanolontunne. Kesani on ollut tulevan
ndyttelyn, tdiden ja muiden kiireiden takia
varsin hektinen ja tama yllattava, rauhalli-
nen hetki todella pysaytti. Sain siitd valta-
vasti voimaa tulevaan.

Tata kirjoittaessani on heindkuu, ja ensi
viikolla lahden uudelleen Kuorttiin, tdiman
kesan kolmannelle lasten ja nuorten
kesaleirille. Talla kertaa olen leirillda mukana
alusta loppuun asti. Odotan hauskoja
hetkid mahtavien lasten ja nuorten kanssa,
ja toivon saavani haastatella mahdollisim-
man montaa. Myds uusi taidetyOpaja on
valmiiksi suunniteltu, joten hienoja teok-
siakin syntyy varmasti...

Jenni tyGpajassaan.

e i‘rf'.-_ .
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Valmiit tuotokset Kuortinkartanon seinalla.
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Anne Berner; Uusi lasten-
sairaala 2017 -yhdistyksen
ja saation puheenjohtaja

1. Kuka olet?
Olen perheyrittdja Helsingista, Vallila
Interiorin hallituksen puheenjohtaja seka
Uusi Lastensairaala 2017 tukiyhdistyksen
ja saation hallitusten puheenjohtaja.

2. Miksi Suomeen tarvitaan nyt uusi

lastensairaala?
Nykyinen lastensairaala on auttamatto-
masti vanhentunut, huonokuntoinen ja
ahdas. Nykyinen sairaala olisi pitéanyt
saneerata jo 80-luvulla, siihen ei ole
riittdnyt rahaa ja nyt ei ole muita vaihto-
ehtoja, kuin rakentaa uusi sairaala. Uutta
sairaalaa rakentamalla turvaamme myos
lastensairaanhoidon tasa-arvon tulevai-
suudessa.

3. Miksi uusi lastensairaala pitdisi saada
juuri Helsinkiin?
Uusi Lastensairaala on syyta rakentaa
Helsinkiin, koska Helsinkiin on keskitty-
nyt suurin osa osaamisesta. Lisaksi

Naistenklinikan Idheisyys on erittdin
tarkea. Silla, ettd meilld on yksi huippuyk-
sikkd turvaamme kaikille Suomen lapsille
parhaan mahdollisen ja tasa-arvoisim-
man hoidon my0ds tulevaisuudessa.

4, Oletko vieraillut Lastenklinikalla tai

Lastenlinnassa?
Olen vieraillut seka Lastenlinnassa etta
Lastenklinikalla useasti. Poikani on ollut
Lastenklinikalla hoidossa lahes kaksi-
kymmenta vuotta sitten. Olen kdynyt
monella eri osastolla. Vaikutelma on van-
hentuneesta sairaalasta, jonka tilat ovat
liian pienet ja ahtaat. Pressuja on siella
sun taalla. Tiloja on suljettuna. Vaikutel-
ma on kuitenkin [dmminhenkinen ja
turvallinen, henkil6sto on upeaa.

5. Miten paadyit mukaan tukiyhdistyk-

seen ja saatioon?
Sain kutsun osallistua yhdistyksen
toimintaan, silld olin aiemmin indikoinut
Lastenklinikoiden kummeille, ettd olen
tarpeen mukaan kaytettavissa Lastensai-
raalan hyvaksi. Onhan minulla omat
kokemukseni sairaalan kunnosta ja huoli
on ollut suuri sen tulevaisuudesta.

6. Miksi uusi sairaala rakennetaan lahjoi-

tusvaroin eika valtion ja kuntien tuella?
Valtion ja kuntien rahat eivat ole riitta-
neet tdhan hankkeeseen ja on ollut
tarve 10ytaa uusi malli. Yhdistamalla
voimamme kansalaisina ja yhteiskunta-
na mahdollistamme uuden lastensairaa-
lan valmistumisen vuodeksi 2017-

7. Miten sydpalapsiperheet, heidan
sukulaisensa ja tuttavansa voivat vaikut-
taa uuden lastensairaalan rakentamiseen?
Liittymalla tukiyhdistyksen jaseniksi,
ryhtymalla kuukausilahjoittajiksi, viemal-
Ia viestia eteenpain.
8. Mita tieddt syopalasten hoidon
monimuotoisuudesta?
Minulla ei ole henkildkohtaista koke-
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musta syOpalapsen hoidosta, tiedan sen
minka olen saanut tiedoksi sairaalassa
kdydessani ja tutustuessani eri osastojen
tarpeisiin, aikuisten sydpahoitoja olen
seurannut ldhelta ja ollut Idhiomaisen
hoidon tukihenkilona.

9. Missa olemme nyt yhdistyksen ja

saation osalta?
Nyt olemme hyvalla mallilla, silla valtion
kehysriihessd saimme mydnteisen
paatdksen rahoituksesta, saation raken-
nuttamisprosessi on alkanut ja varainke-
ruu on kdynnissa — olemme kaikilla
rintamilla aikataulussa.

10. Miten hanke etenee tasta eteenpain?
Seuraavaksi alkaa hankkeen rakennutta-
misen suunnittelu, hankesuunnitelman
tekeminen ja tietysti varainkeruu jatkuu!

Uusi lastensairaala 2017 —hankkeen
nettisivuihin voi tutustua osoitteessa
www.uusilastensairaala2017.fi . Sivuilla voi
myds liittya tukijaseneksi tai lahjoittaa
mieleisensa summan hankkeen hyvaksi.

il

Justus Voimahali on Uusi
lastensairaala 2017 —hankkeen
tOpinatirehtoori.
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Vanha lastenklinikka on liian pieni,
tarkoitukseensa sopimaton ja lisaksi

se hajoaa kasiin. Sen pienet potilaat ja
heitd koko sydamelladn hoitava huippu-
taitava henkilékunta tarvitsevat uuden
sairaalan heti.
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Linnanmakipadiva 24.8.

Yhdistyksen yksi suosituimmista tapahtumista on retki Linnanma-
elle, tdna vuonna lauantaina 24.8.2013. Yhdistys kustantaa potilas-
perheidenlapsille (kolme vuotta tdyttaneille, mutta alle 18-vuoti-
aille) rannekkeet 10 euron omavastuuosuudella. Linnanmaki on
uusinut rannekkeet tana kesana. Kdytossa on vain yksi eli 37 euron
hintainen Hupiranneke. Pienemmille lapsille ei siis ole omaa
ranneketta.

Kuitenkin Linnanmaen 11 laitetta (KotKot, Kuuputin, Merirosvo-
laiva, Miniautot, Muksupuksu, Pallokaruselli, Panoraama, Pienois-
karuselli, Pilotti, Rumpukaruselli ja Vankkuripyord) ovat maksutta
asiakkaiden kdytdss4, eli aivan pienimmat eivat tarvitse omaa
ranneketta. Siksi yhdistys tarjoaa edulliset rannekkeet vain kolme
vuotta tdyttaneille potilasperheenjasenille.

Lisatiedot ja ilmoittautuminen 1.-21.8. osoitteessa
www.kympinlapset.fi/tapahtumia.

Taide- ja valokuvanayttely
Porissa

Kuortinkartanossa taidepajojen vetdjana toiminut Jenni Uusitalo
jarjestaa taidendyttelyn Poriginal-galleriassa, Porissa, 7.9.-24.9.
2013. Avajaiset ovat perjantaina 6.9. klo 18-20 ja sinne ovat kaikki
tervetulleita.

Taidendyttelyn yhteydessa Jenni pitdd myos valokuvandyttelyn,
joka on esilla Porin Ikkunagalleriassa, ndyteikkunalla, osoitteessa
Valtakatu 3. Ndyttelyssa on esilld valokuvakooste Kuortin leirien
tyOpajoista, seka Satakunnan syopayhdistyksen kautta kevaalla
Porissa jarjestetyista tyOpajoista. Valokuvat ovat esilld 12.8.-20.9.
2013.

Joulukorttien piirustuskilpailu

Syksylla Kympin lapset myy jélleen térkedn toimintansa tukemi-
seksi joulukortteja. Uusien korttimallien saamiseksi yhdistys
jarjestaa kilpailun, johon voivat osallistua kaikki alle 18-vuotiaat
potilasperheiden lapset.

Joulukorttityot tehdaan A4-kokoiselle arkille mieluiten varilii-
duilla. Aihe on jouluisen vapaa.

BA2

Itella Posti Oy

Itella Green

Kuvista skannatut kuvatidostot tulee ldhettda osoitteeseen
kympin.lapset@gmail.com 11.9.2013 mennessa Jos kuva valitaan
joulukorttiin, pyydamme alkuperédisen tyon erikseen.

Kortteihin valittujen téiden tekijat saavat 20 kpl joulukortteja
kuorineen seka pienen askartelutarvikelahjakortin.

Liity Kympin lasten jaseneksi

Kympin lasten eli virallisemmin Hyksin lapsisydpapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry: n jasenmaksu on 25 € /henkild/vuosi.
Kun vdhintaan yksi perheen aikuinen on jasen, koko perhe saa
yhdistyksen edut kdyttéonsa. Toinen perheen aikuinen voi halu-
tessaan liittya ns. tukijaseneksi myds 25 € vuosihintaan. Jokainen
jasen on tarkea yhdistyksen toiminnalle!

Potilasperheiden liséksi jaseneksi voivat liittyd isovanhemmat,
kummit ja muut sukulaiset, ystavat ja ketka vain yhdistyksen
tukemisesta kiinnostuneet. Jasenmaksu on talléin myos 25 €/
VUOSI.

Kaikki jasenet saavat 3-4 kertaa vuodessa Kympin lapset -leh-
den (1/osoite). Potilasperheille on paljon etuja, mm. perheviikon-
loput ja nuorten- ja lastenleirit perheen lapsille Kuortinkartanossa
seka erilaiset vuosittaiset retket ja tapahtumat. Lisaksi yhdistys
jarjestaa majoitusta osastolla hoidossa olevien lasten perheille ja
virkistystoimintaa osastolla.

Liity jaseneksi netissa www.kympinlapset.fi. Voit myos lahettaa
yhteystietosi osoitteella Kympin lapset, Kuortinkartano, Vanhatie
160, 19410 Kuortti. Imoita talléin nimesi, osoitteesi, sahkopostisi
seka se, oletteko potilasperhe.

Uutiskirje
Nettisivuillamme voi tilata sdhkopostilla Iahetettavan uutiskir-

jeen. Siind kerromme ajankohtaisia kuulumisia noin kerran kuu-
kaudessa.

Vuoden 2013 tapahtuma-
kalenteri

Loppuvuoden péivitetty tapahtumakalenteri 16ytyy nettisivuiltam-
me www.kympinlapset.fi.



