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Tyota
lapsisydpapotilaiden hyvaksi

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

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia
kuin muitakin ldheisia. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys:
annamme tukea ja tietoa lasten syopdasairauksista, jarjestimme yhtei-
sid tapahtumia ja tilaisuuksia sekd autamme perheitd arjen ongelmien
ratkaisuissa.

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

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopapotilaiden vanhemmat ja
ystavat ry, joka vuodesta 2008 kdyttaa lyhyempaa nimea Kympin
lapset. Yhdistyksen lehti Kympin lapset ilmestyy 3 kertaa vuodessa.
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Anna Cantell-Forsbom

alintoja, joilla
kunnioitetaan

Kulunut kesa on ollut erityisen [ammin. Kaikkien aikojen enna-
tyksid yhtajaksoisista hellepdivista ei ihan rikottu, mutta aurinkoa
jalampoa on kylla riittdnyt. Kuortinkartanon vuosittaisen kesajuh-
lan aikaan sattui tulemaan yksi harvoista heindkuun sateista.
Sddennusteen lupaamat ukkoskuurot saivat monen kesajuhla-
vieraan jadamaan kotiin, mutta iltapdivan raju sadekuuro ei onneksi
pilannut kesdjuhlan ohjelmaa, silld Tommi Lantinen Duo vaihtoi
lavaesiintymisensa lennossa akustiseksi latokeikaksi ja tarjosi
kuulijoille hienon ja tunnelmallisen esiintymisen.

Vaikka lampimat ja aurinkoiset pdivat ovatkin mukavia kesa-
lomanviettdjan kannalta, niin yli 30 asteen lampdtilat ovat koetel-
leet monen ikdantyneen tai sairaan jaksamista, my6s monen
pienen sydpdpotilaan.

Elokuun alussa julkaistun maailman ilmastoraportin mukaan
planeetan lampdtilaa korottavat kasvihuonekaasut nousivat viime
vuonna uusiin enndtyksiin, lampétilat olivat selvasti keskivertoa
korkeammalla, ja arktisen alueen jaa suli enndtystahtia ilmaston-
muutoksen takia. Raportin mukaan nelja kaikkien aikojen lampi-
mintd vuotta on ndhty vuodesta 2014 alkaen. Sdan dariolosuhteet;
myrskyt, rankkasateet ja tulvat, toisaalta kovat helteet ja kuivuus
ovat jo lisddntyneet ja tulevat jatkossa olemaan entista yleisempia.
Tutkimusten mukaan helleaallot tulevat ilmastonmuutoksen
myo&ta yleistymdan, ne ovat pahempia ja kestavat pitempaan.
Hellekuolemat tulevat Euroopassakin lisddntymaan.

Moniin asioihin — esimerkiksi lasten sydpasairauksiin — emme
kykene vaikuttamaan. limastonmuutoksen estamiseksi tai ainakin
sen hidastamiseksi on kuitenkin vield mahdollista toimia. Omilla
valinnoillamme voimme vaikuttaa siihen, mihin suuntaan ja
kuinka nopeasti yhteisen planeettamme ilmasto muuttuu. Haas-
tankin kaikki, jotka arvostavat Suomen neljaa vuodenaikaa,
luonnon monimuotoisuutta, tdtd maailman puhtainta ilmaa ja
kirkkaimpia vesistojd, tekemdan henkilokohtaisessa elaméassaan
edes pienia valintoja, joilla voi vaikuttaa kehitykseen. Muovi-
kassien, mikromuovin, jatteiden ja padstojen vahentaminen tai
kasvisruokapadivien lisdédminen ovat pienia tekoja omassa arjes-
samme, mutta riittdvan monen yhteisena paatdksend niiden
vaikutus voi olla merkittavan suuri.

Meidan, jotka olemme kohdanneet silmdsta silmaan lapsen tai
nuoren sydévan, on helppo tehda valintoja, joilla kunnioitetaan
elamaa. Meille eldma ei aina ole itsestdanselvyys. Se on puolusta-

misen, joskus taistelemisenkin arvoinen.
Kympin yLapset



Teksti ja kuvat: Hanna-Mari Bennick
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Tommi Lantisen musiikki ei peta. ‘

Jo 34. kertaa jarjestetty kesdjuhla kokosi
lauantaina 21.7. Kuortinkartanon piha-
maalle runsaasti ihmisid laheltd ja vahan
kauempaakin. Monipuolisen lavaohjelman
lisaksi oli tarjolla vaikka mitd: herkkuja,
ongintaa, saappaanheittoa, seka arpajaiset
upeine palkintoineen.

Hyvén tunnelman loivat huippuesiinty-
jat: Mantyharjun Huuliharpistit, Kenguru-
meininki, Taikuri Magic, Tommi Lantinen

ja Adi L Hasla, joista omat suosikit |0ytyivat
niin perheen pienimmille, nuorisolle kuin
varttuneemmallekin véelle.

Luottojuontaja
jalleen’'mukana

Juhlan juontajana toimi jalleen aurinkoinen
ja sakenoiva Anna-Liisa Tilus, jolle Kuortin-

Kympin y Lapset

Kesdjuhlassa tunnelma
nousi ladon kattoon

kartanon kesdjuhlasta on muodostunut
joka kesdan kuuluva perinne.

- Nama juhlat ovat joka vuosi jattaneet
mieleeni hyvin [ampimédn muiston, ja taas
tanne oli niin mukava palata, Tilus sanoo.

Tilukselle ty lasten hyvinvoinnin eteen
on osa eldmaa, ja han kuuluukin nykydan
myos Lastenklinikoiden Kummien hallituk-
seen.

- Hallitustydskentelyn kautta on ndhnyt



Kengurumeininki pomputti
iloista yleisoa.

Iaheltd, miten lapsen sairastuminen vaikut-
taa koko perheeseen. Olen saanut myds
yhda enemman ymmarrysta siihen, miksi on
tarkeda tehda tyota lasten hyvaksi.

Huuliharppu-
musiikki avasi juhlan

Mantyharjun Huuliharpistit avasivat kesa-
juhlatiloisella soitollaan. Harrastajamuusi-
koista koostuvalla yhtyeelld keikkaa riittaa,

Mantyharjun Huuliharpistit avasivat
kesdjuhlat iloisella soitollaan.

Adi L Haslan settiin kuuluivat mm. kappaleet

Habiturientti ja Kevat.

ja kesan viikonloput ovat hyvin varattuja
erilaisiin tapahtumiin.

Huuliharpistien mukaan paras keikka on
rento, ponodttamaton ja vuorovaikutteinen
— juuri siis sellainen, kuin Kuortinkartanon
kesdjuhla.

- Tallaisessa lupsakassa juhlassa on kiva
esiintyd. Keikka on onnistunut, kun yleisén
kayttdytymisestd valittyy, ettd esitettava
ohjelmisto on tullut valittua oikein, huuli-
harpistien johtaja llkka Matikka toteaa.

Kengurumeininki
perheen
pienimmille

Maamme pomppuykkdset, Kengurumei-
ninki, pomppi kesdjuhlalavalla jo kolmatta
kertaa. Bandin laulusta ja pompuista
vastaavan Petri Malkin mukaan esiintymi-
nen Kuortinkartanon kesdjuhlassa on
bandille hyvin mielekasta.

- Joka kerta kesdjuhlan yleisé on ollut
mukavaa — pomppivaista, iloista ja aurin-
koista!

Lehden lukijoille Kengurumeininki
lahettaa hurjasti aurinkoa ja virtaa; talteen
tulevaa syksya ja talvea varten.

Tommi Lantisen
musiikki ei peta

Tunnelma pysyi korkealla koko juhlan ajan
- vaihtelevasta sadsta huolimatta. Itse
asiassa tunnelma oli parhaimmillaan juuri
rankkasateen alettua, kun kovasti odotettu
Tommi Lantisen keikka siirrettiin ulkolaval-
ta sisalle latoon. Akustisesti soitetut tutut
kappaleet saivat yleison eldytymaan ja
laulamaan mukana kesdsateen rummutta-
essa ladon kattoa.

Tommi Lantinen nousi kesdjuhlalavalle



jo toista kertaa. Ensimmainen esiintyminen
14 vuotta sitten jatti Lantiselle lampiman
muiston.

— Muistan keikan, miljoon ja ilmassa
leijuneen "hyvan”! Kaikki keikat ovat
tarkeitd, mutta jotkut ovat itseisarvoltaan
merkityksellisempia. Se oli!

Keikkoja Lantisen kesaan on kuulunut
paljon ja ensi vuoden kuvioita ollaan
rakentamassa jo tdytta vauhtia.

- Ensi vuonna minulle tulee 60 vuotta
tayteen ja levytysuraakin jo 40 vuotta. Kirja,
uutta musaa, kiertue ja juhlakonsertteja on
luvassa.

Lantisen mukaan musiikki lohduttaa ja
piristda, ja se auttaa kdymaan raskaitakin
aikoja lapi.

- Musiikki on aina rinnallamme lohtuna,
voimana ja auttajana. llossa ja surussa. Kun
hetki on, anna sen koskettaa!

Juhlat jarjestajan silmin
—Juhlat menivat mielesténi hyvin, vaikka taloudelli-
nen tulos jdikin tdnd vuonna hieman edellisvuosia
pienemmaksi, toteaa juhlien paavastuuhenkild Mira
Filatkin.

Taman vuoden juhlajarjestelyt sujuivat Filatkinilta jo
rutiinilla. — Ei tarvinnut koko ajan lukea muistilistasta,
ettd mitd pitaa vield tehda ja milloin.

Kesajuhlista ei jaanyt puuttumaan tunnelmaa,
mutta ei mydskaan yllattavia tilanteita. Nopea muun-
tautumis- ja reagointikyky tulikin todistettua, kun
kaikki ei mennyt ihan suunnitelmien mukaan.

- Jouduimme vaihtamaan illan viimeisen esiintyjan,
mutta onneksi saimme Adi L Haslan esiintymaan
danensa menettdaneen Sini Yaseminin tilalle. Lisaksi
kesken juhlien sateen vuoksi siirsimme Tommi Lanti-
sen keikan ulkolavalta latoon.

Suuri kiitos apujoukoille

Kiitosta onnistuneen juhlan jarjestamisesta Filatkin
jakaa aktiivisen talkooporukan lisaksi erityisesti
Kuortinkartanon vastaavana hoitajana toimivalle
Tuula Kurpalle seka kartanon muulle henkilokunnalle,
joiden tydpanos onnistuneen juhlan jarjestamisessa
oli jalleen korvaamaton. Kartanoalue on suuri ja sen
juhlakuntoon laittaminen on aloitettava jo hyvissa
ajoin ennen varsinaista talkooviikonloppua.

Ensi vuoden juhlien suunnittelu on jo aloitettu.
Ensimmainen esiintyja on kiinnitetty, ja viimeiset
artistikiinnitykset tehddan viimeistadn ennen vuoden-
vaihdetta.

Juhlien suunnitteluun Filatkin ottaa mielelldan
vinkkeja myos yhdistyksen jasenilta.

Kympin "

Lapset



Teksti: Katja Isotalo, kuva: Vesa Ahlstedt

Kympin lapset jalleen mukana
HCR-puolimaratonilla

Tana vuonna Kympin lapset oli mukana omalla joukkueellaan
Helsinki City Run -puolimaratonilla jo kahdettatoista kertaa.
Ensimmaisend vuonna juoksijoita oli vain kaksi, tdnad vuonna tasan
kymmenen. Mukaan mahtuisi reilusti enemmankin innokkaita

- parhaimpina vuosina porukan koko on ollut reilut 30 osallistujaa.

Mitdan aika- tai tasovaatimuksia ei osallistumiseen ole, ja kaikki
halukkaat ovat tervetulleita mukaan. Tallakin hetkelld osa poru-
kasta ldhtee juoksemaan vahemmalla harjoittelulla, osa juoksee
tai urheilee aktiivisemmin ympadri vuoden.
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Kympin lapsien vuoden 2018 puolimaratonjoukkue.

Juoksu, kuten kaikenlainen muukin liikunta auttaa jaksamaan
arjessa seka lapsen hoitojen aikana etta niiden paatyttya. Ainakin
allekirjoittaneelle urheilu on osoittautunut hyvaksi tavaksi jasen-
taa ja nollata ajatuksia vaikeina hetkina. Henkinen sitoutuminen
vuosittaiseen juoksutapahtumaan taas auttaa motivaation
ylldpitoon niind ylldttavan useina hetking, jolloin lenkkareiden
jalkaan vetaminen tuntuu vdhemman houkuttelevalta vaihto-
ehdolta. Ja yhta kaikki, joka vuosi juoksu Kympin lasten paidassa
tuntuu aina yhta hienolta.

(
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Teksti ja kuvat: Sanna Kalliomaa

Flamaa leu
Akselin tarina

Maanantai 30.5.2016, ihan tavallinen tyopaiva. Vanhimman pojan,
Samulin, tulevan lauantain ylioppilasjuhlaa oli valmisteltu koko
viikonloppu. Tulossa oli perheemme suurimmat juhlat sitten
Samulin rippijuhlien. Tunsin suurta ylpeytta ja eldma tuntui hymyi-
levdn meille.
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Pihakeinussa iskan kainalossa
Kuortinkartanossa heindkuussa 2018.

Eldma muuttui
silmanrapayksessa

Akseli oli kdynyt meressa uimassa edellisend maanantaina, jonka
jalkeen illalla nousi kuume. Hanella ei ollut oikein selvid flunssan
oireita, ainoastaan lampda ja perjantaina Akseli olikin jo palaa-
massa kouluun. Kehotin hanta kuitenkin lepdamaan, mita nyt
yhdelld paivalla olisi enda valia. Laimpaily kuitenkin alkoi viikon-
lopun aikana uudestaan. Maanantaina 30.5. menimme laborato-

cemian kanssa —

riokokeisiin, jonka tulokset pysayttivat koko elaman; leukosyyttien
maard veressd 122. Blasteja eli sydpasoluja 65 %. Vahva leukemia-
epadily. Yhtakkid istuin 12-vuotiaan lapseni kanssa ambulanssissa
matkalla Helsinkiin.

Se hetki, sitd ei voi kuvailla. Elama on hyvaa ja kaunista. Vanhin
lapsi tulossa ylioppilaaksi. PAM! Salama iskee ja kaataa kanveesiin.
Se epdusko ja pelko. Kuinka nain voi kdyda meille? Muistan kysy-
neeni tyokaveriltani, ettd olenko unessa, onko tdma vain pahaa
unta? Ei se ollut, vaan totisinta totta. Eldma oli muuttunut silman-
rdpdyksessa. Omassa tydssani KOKS:n lasten poliklinikan sihteeri-
na olin tahan asti vastaanottanut Helsingistd, osasto 10:Ita tulevia
fakseja ja sahkoisia palautteita lapsisyopapotilaista. Nyt, ihan
tuosta vain, olinkin itse asiakas ja lapsellani oli vahva syopaepailys.
Miten tdssd ndin paasi kdymaan. "Kaanteinen lottovoitto’, sanoi
osasto 10:n ladkari.

Diagnoosin varmistuminen

Muistan vieldkin sen hetken, kun meitd karrattiin HUS:n tunneleita
pitkin Lastenklinikan paivystyksesta Meilahteen, kolmiosairaalaan.
Tietdmatta ja tajuamatta oikeastaan, ettd minne olimme edes
menossa. Kunnes, hissista ulos astuessa lasiovissa luki “Lasten
syOpa- ja kantasolusiirto-osasto K10" Se hetki oli pysayttavd, ja
silloin koko kamala totuus iski vasten kasvoja. Olimme syopédosas-
tolla, jonka huoneessa 10 vietimme alkuhoidot, yhteensa kolme
viikkoa. Varsinainen diagnoosi tuli seuraavana pdivéna 31.5.2016:
T-ALL - Akuutti Lymfoblastinen T-soluleukemia, korkein riski.

Elamaa leukemian kanssa

Akseli kesti alkuhoidot hyvin, ja hdnella ei ollut pahoinvointia.
Hiukset alkoivat lahtea kaksi viikkoa hoitojen aloituksesta, ja pojan
pyynndsta ne ajettiin koneella kokonaan pois. Vietettiin ylioppilas-
juhlatkin — ndin jalkikateen ajateltuna loppujen lopuksi ihan
hyvdssa hengessa. Onneksi ladkarit kehottivat juhlat viettamaan,
muuten ne todennakoisesti olisivat siind tilanteessa jadneet
viettdmatta. Itse en kylld ditind muista paivaa kokonaisuudessaan:
hetkia sieltd, toisia taalta. Isovanhemmat hoitivat onneksi kaikki
tarjottavat ja ystavaperhe auttoi tarjoilussa. Perhepotrettikuvat
jaivat ottamatta, koska yksi perheenjdsenista oli poissa. Mielessa
kaikuu edelleen ladkarin sanat: "Kotona olevat lapset tarvitsevat
teitd ihan yhta paljon kuin sairas lapsi taalla.” Niiden sanojen
johdosta teimmekin niin, ettd toinen meista oli aina kotona mui-
den lasten kanssa ja toinen ydpyi sairaalassa.

[
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Pikkusisko Ellen Kuortissa paasidgisend 2018.

Kympin

Itselle oli vaikeinta ldhtea sairaalasta, pois Akselin luota. Se teki
kipeda, ja autossa tuli aina itku. Henked ahdisti ja sydanta puristi.
Oli jotenkin paljon helpompi olla 1dsna sairaalassa kuin kotona.
4.7.2016 saatoimme Samulin Vekaranjarven porteille, armeijan
harmaisiin. Se hetki oli minulle ditina vaikea. Yhtakkia kaksi lapsista
oli "poissa”. Koska Timo oli sairaalassa minun ollessani kotona, oli
meitd ruokapdyddssa enaa kolme kuuden hengen sijaan, ja tyhjyys
oli kdsin kosketeltavissa. Oli outoa kattaa poytda kolmelle ja
katsella kolmea tyhjaa tuolia. Se teki kipeda.

Kaiken kaikkiaan leukemiahoitojen ensimmadiset kuukaudet
sujuivat olosuhteisiin nahden hyvin. Yksi infektio oli heindkuussa
kotiutumisen jalkeen. Elokuussa alkoi koulu, joka Akselin kohdalla
tarkoitti 6. luokkaa kotikoulussa. 29.8. luuydinpunktion tulosten
perusteella Akselin hoito jatkui keskiriskin mukaisesti, joka tiesi on-
neksi kevyempid hoitoja kuin korkeimmassa riskissa. Olimme
iloisia sentdaan ndista hyvista uutisista. Hoidot ndyttivat purevan, ja
kaikki sujui hyvin, ehka lilankin hyvin ndin jalkikateen ajatellen.
Valilla melkein unohti koko sy6van. Akseli ei voinut kertaakaan
huonosti sytostaattien vuoksi. Suu ja limakalvotkin pysyivat ehjina.
Kortisonihoidot aiheuttivat painonnousua ja painoa kertyi puoles-
sa vuodessa noin 20 kg. Jos olin kuvitellut sydpdlasten aina laihtu-
van ja oksentelevan, ei ndin ollut Akselin kohdalla.

Relapsi — taudin uusiutuminen

Tammikuussa 2017 1adkarit jo miettivat kouluun paluuta, koska
kaikki ndytti menevan hyvin. Lopulta paluu kouluun tapahtui vasta
maaliskuun puolivalissa influenssa-aallon vuoksi. Kouluun paluu
sujui hyvin. Taksi toi ja taksi vei, ja luokkakaverit olivat aamuisin
aina vastassa Akselia. Koulupdivat olivat 3-4 tuntisia, jotta alku ei
olisi liian rankka. Poika oli iloinen ja onnellinen. Tata iloa ehti
kestaa kuitenkin vain kolme viikkoa.

10 kuukautta hoitojen aloituksesta, 3.4.2017 selkalddkkeen
annon yhteydessa otetussa likvorndytteessa nakyikin ylldttaen
blasteja - keskushermostorelapsi. Leukemia oli yllattden nostanut
paatdan ja levinnyt keskushermostoon. Meneilldén olevat liian
kevyet hoidot lopetettiin saman tien ja Akselille aloitettiin uudet,
tehokkaammat hoidot. Télléin myds paatettiin kantasolusiirrosta,
joka oli ainoa keino taltuttaa syopd, koska ladkkeet eivét olleet
tehonneet. Tatd ennen oli kuitenkin edessa rankempia sytostaat-
teja sekd koko kehon sadehoito.

Tunne oli vdhdn samanlainen kuin antaisit lapselle lahjan, joka
otettiin saman tien pois. Akseli paasi kolmeksi viikoksi “normaaliin”
elamaan kiinni ja tapasi kavereitaan, joita ei ollut ndhnyt aikoihin.
Han paasi kouluun ja takaisin sosiaaliseen elamaan, vaikkakin
rajoitetusti. Vaan ei kuitenkaan: kolme viikkoa Akseli sai maistaa
milta tuntui olla jalleen teini-ikdinen nuori. Sitten PAM — matto oli
vedetty taas jalkojen alta. Hetki, jolloin kaksi ladkaria tuli kerto-
maan nama uutiset, oli verrattavissa siihen hetkeen, kun saimme
kuulla syopdepadilysta. Itkua, epauskoa, pelkoa, raivoa, vihaa.
Sairaalan sangylla itkimme sylikkdin.

Olimme kuitenkin siind mielessa onnekkaita, etta kantasolu-
luovuttaja I6ytyi omasta perheesta. 12-vuotias pikkuveli Oliver oli
sopiva luovuttaja. Siirto suunniteltiin tehtavaksi 21.7.2017. Mutta
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Kesdkuu 2016 alkuhoidot,
juuri sairauden alussa isoveljen kanssa.

sitten meidat iskettiin uudestaan, jo kolmannen kerran kanveesiin.
Luuydinndyteessd nakyi hoidoista huolimatta blasteja, talla kertaa
luuytimessa. Kantasolusiirtoa ei siis voitukaan tehda viela heina-
kuussa, vaan meidan piti Iahtea Helsinkiin osastolle saman tien.
Lisaa solunsalpaajia, taas kerran vahan erilaisia ja eri annoksilla.

Kantasolusiirto — uutta elamaa
veljelta veljelle

Kantasolusiirron Akseli sai lopulta 8.9.2017. Akseli oli tayttanyt elokuun
lopulla 14 vuotta. Kantasolusiirtoa edelsi voimakkaat solunsalpaajat
seka koko kehon sddehoito. Lisaksi sadehoitoa annettiin erikseen paan
alueelle ja keuhkoille. Paan sddehoidon Akseli sai Kymenlaakson keskus-
sairaalassa ja loput Helsingissa. Sadehoito annettiin edeltavalla viikolla
juuri ennen siirtoa. Nekin hoidot Akseli kesti ja sieti hyvin. Vaikka
varmasti hanen oli vaikeaa maata, valilla pitkaltakin tuntuvia aikoja,
kovalla alustalla samassa asennossa ja liikkkumatta. Sddetysten aikana
Akseli kuunteli lempiartistejaan ja suuria idoleitaan Cheekid ja Elastista.
Musiikki on muutenkin ollut Akselille kantava voima, etenkin Suomirap.

Oliver tuli sairaalaan osasto 10:lle pdivaa ennen siirtoa. Pojat saivat
olla samassa huoneessa kaksi yotd, jotka Oliver vietti osastolla. Kanta-
solut kerattiin nukutuksessa ja heti kerd@misen jalkeen ne annettiin
Akselille. Oliver vietti nukutuksen jdlkeen muutaman tunnin toisessa
huoneessa silla aikaa, kun Akselille annettiin siirre onnistuneesti.
Yhteensa 970 ml uutta eldmaa tippui veljelta veljelle.

-

970 ml uutta eldmaa tippumassa veljelta veljelle.

Elamaa kantasolusiirron jalkeen

Siirron jalkeen Akselille tuli akuutti kd@nteishyljintd iholle. Hyljintaa
vahdn odotettiinkin ja my0s toivottiin, koska luuytimessa oli pieni
maara leukemiaa jaljelld vield viimeisessa luuydinpunktiossa
ennen siirtoa. lhon kaanteishyljintda hoidettiin fotofereesilla vield
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Vaihtelua osaston arkeen:
sisarukset ulkoilemassa rannan tuntumassa.

tammi-helmikuussa 2018. Suun limakalvot menivat siirron jalkeen
rikki, ja sydminen seka nieleminen oli hankalaa. Hampaita ei
pystynyt pesemadan, mutta silloinkaan poika ei valittanut. Kuten ei
valittanut kertaakaan hoitojen aikana. Tyynesti han on ottanut
vastaan kaiken. Vdlilld on itkenyt, kun on harmittanut. Varsinkin
yllattavat infektioista johtuvat sairaalaan lahdot ovat olleet kovia
kestaa.

Akselilla on pienesta pitden ollut ihailtava huumorintaju ja
itseironian taito. Huumorilla ja itseironialla on poika mennytkin
eteenpadin, sitkedsti ja ihailtavasti. Muistan ikuisesti sanat, jotka han
sanoi erddni aamuna peiliin katsoessaan: "Aiti, eiks nii et térkeint3 ei
0 se mitd muut ajattelee, vaa se et hyvaksyy ite ittensa sellasena ku
on?"Vaikka peilista katsoi tuolloin kalju, turvonnut ja 25 kg lahtopai-
noa painavampi poika, joka aamulla ennen sairastumistaan viela
laittoi tukkaa kuntoon ja sai tytdilta viestejd. Hattua nostan ja
tunnen suurta ylpeyttd siitd, ettd han jaksaa edelleen laskea leikkia
ja naurattaa meita muita omalla huumorillaan. Han on edelleen se
sama Akseli, tosin vahvempi ja voimakkaampikin. Liian kovan
helvetin murrosikdisena ldpikdynyt. Mutta silti se sama poika —
meidan "Naksu.”

Siirron jalkeen Akselille tuli useita infektioita. Ehkdpa harmillisin

Kympin

oli vydruusu, joka tuli kasvojen alueelle. Kivut olivat valilla niin kovat
ja tulivat niin voimakkaina, etta poika itki ja voivotteli. Veljensa
sanoin: "Tuntuu syddmessa asti, kun Akseli itkee” Kamalinta on
katsoa vierestd voimattomana, pystymattd tekemdan mitadn muuta
kuin olla Iasnd ja yrittad lohduttaa. Kivut kestivat viikkoja viela
osastohoidon jalkeenkin.

Ennen joulua alkoivat myds kovat jalkakivut. Ensin nilkoissa ja
siitd ne levisivat polviin. Tuolloinkin poika huusi tuskissaan. Jalat
olivat lopulta niin kipeat etteivdt kantaneet, ja Akseli jai mieluum-
min sairaalaan, jotta sai ladkettd aina kun tarvitsi. Magneetti-
kuvauksissa selvisi syy: osteonekroosi eli luukuolio molemmissa
jaloissa, joka on harvinainen kortisonihoitojen seuraus. Viikkoja
pyoratuolissa ja jalkojen varauskielto luumurtumien pelossa.

Talvella Akseli joutui viettdmaan viikkoja sairaalassa. Oli syto-
megalovirus ja influenssa-B, seka sieni-infektiot keuhkoissa ja
padssa. Huonovointisuus ja oksentelu alkoivat paasidisestd alkaen ja
huhtikuussa 2018 paan MRI-kuvissa nakyi suuria muutoksia. Biopsia
tehtiin toukokuun alussa ja aloitettiin myds uusi sieniladke. Samaan
aikaan todettiin haimatulehdus ja sairaalaviikkoja kertyi toukokuus-
sa nelja. Keskuslaskimokatetri poistettiin maaliskuussa 2018, joten
touko-kesdakuun antibiootit menivat kanyylin kautta. Lukuisia
pistamisia ja kanyylien vaihtoja, jotka saivat Akselin henkisesti
todella vasyneeksi. Mutta siitdkin on selvitty. Oksentelut johtivat
lopulta vatsan tahystykseen, jossa selvisi, ettd vatsalaukku on
karventynyt. Paino on pudonnut syyskuun noin 80 kg:sta reilu
viiteenkymmeneen.

Luuydinndytteet ovat olleet siirron jélkeen puhtaat. Viimeisin
otettiin kesdkuussa, 9 kuukautta siirrosta. 100 % veljeltd saatuja
soluja. Elokuussa uudet paan kuvaukset (muutokset olivat pienenty-

| 55 T
Huumori on aina auttanut Akselia
eteenpadin eri tilanteissa.
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neet kesdakuussa). Luuydinndyte otetaan jalleen syyskuussa, jolloin
on kulunut vuosi siirrosta. Ei voi muuta kuin menna hetken ja
pdivan kerrallaan. Nauttia siita mitd meilld on nyt, ja kiittaa jokaises-
ta paivastd, jonka saamme taalla yhdessa viettad. Enpa olisi viela
muutama vuosi sitten uskonut kaipaavani normaalia arkea. Se olisi
ihanaa ja tervetulluttal

Elastisen sanoin: "Katse eteen ja suupielet ylospain,
teen vastoinkaymisista voimaa.

Vertaistukea Kuortinkartanon
lomaviikolta

Heindkuussa saimme viettda Kuortinkartanossa infektioriskissa
olevien perheiden lomaviikkoa. Suosittelen lampimasti kaikille -
vertaistukea parhaimmillaan. Uusia ystavid, hyvaa ruokaa, yhdessa
tekemistd, pelailua ja joutenoloa! Tunteita naurusta kyyneliin.
Yhdessdoloa ilman ruoanlaittoa ja pyykinpesua. Kiitos tastakin
mahdollisuudesta. Korvaamatonta “terapiaa.’

SyOpa on rankka jo itsessaan. Rankinta vanhempana on ollut
seurata vieressa lapsen kdrsimystd. Mukanaan syopa tuo vield
paljon muuta murhetta, mm. sisarusten surun ja karsimyksen
suuren eldamdanmuutoksen vuoksi. Itsensa kadottaa pakostakin
jossakin kohtaa sairautta ja hoitoa. Ehkapa seuraavaksi olisikin
syyta keskittya itsensd hoitamiseen ja omaan jaksamiseen. Matka
on ollut pitkad ja rankka eika ole vield edes lopussa. Vaikka tata ei
toivoisi kenellekdan, on se tuonut tavallaan myds jotakin hyvaa
eldamaan. Kyvyn nauttia hetkesta ja olla murehtimatta menneita.
Uusia ystavia seka uudenlaisen tarkeysjarjestyksen elamaan. Kyvyn
nauttia pienista asioista ja olla kiitollinen jokaisesta hetkesta, jonka
saamme viettdad yhdessa.

Kiitollisuus

Jossakin vaiheessa hoitoa ja tata kaksivuotista taivalta osasto10:sta
tuli ikdan kuin toinen "koti’, jonne oli — onkohan nyt hassusti
sanottu — mukava tulla. Mukava, sanan siind merkityksessa kuin
nyt voi olla mukavaa tulla sydpéhoidoille. Suurimpana tunteena
on talla hetkelld kiitollisuus. Haluankin vield kiittaa kaikkia Akselin
hoitoon osallistuneita hoitajia ja ladkareita niin Helsingissa kuin
Kotkassa.

Erityisterkut Tiinalle ¥ Tyénne on korvaamatonta ja arvokasta.
Olette kaikki kultaa.

Tilanne 19.7.

Akselille laitettiin keskuslaskimokatetri takaisin ja aloitettiin
fotofereesihoito vatsan koepaloissa nakyneen kaanteishyljinnan
vuoksi. Fotofereesi jatkunee parisen vuotta, siitd vahitellen harven-
tuen. Syksylla ei vield ole kouluun asiaa infektioriskin vuoksi, joten
edessd on kolmas vuosi kotikoulussa. Ndilla mennaan. Elastisen
sanoin: "Katse eteen ja suupielet ylospain, teen vastoinkdymisista
voimaa.”




Teksti: Janina Mdntymaa, kuvat: Joonatan Mdntymaa ja Tiina Kallio

Kiinnittdessani Linnanmaen rannekkeita potilasperheiden
lasten ranteisiin kysyin, mita laitetta tai kohdetta he olivat
odottaneet eniten. Vaikka vastausten sisalto vaihteli hurjista
laitteista hattaroihin, paistoi lasten ja nuorten silmistd into
pdasta nauttimaan perinteisesta paivasta huvipuistossa. Lasten
iloon oli aikuisenkin helppo tarttua!

Lahes kuusikymmenta perhettd nautti loppukesan [ammos-
ta perinteisessa Kympin lasten Lintsipdivdssd, jossa sairaalasta

g

Linnamaden tunnelmasta nauttivat lapset ja aikuiset.

Riemunkiljahduksia ja
ouuvuoristoradan tuoksua

ja Kuortinkartanosta tutuiksi tulleet perheet kohtasivat huvittelun
merkeissa. Infektioriskissa oleville lapsille liikkuminen vaenpaljou-
dessa on aina riski. Hoidoissa olevia perheita olikin ohjeistettu
olemaan yhteydessa hoitavaan ladkéariin ennen ilmoittautumista
tapahtumaan. Osaltaan helpotusta liikuntarajoitteisten ja infek-
tioriskissa olevien lasten huvitteluun toi Linnanmaen avustajaran-
neke, jolla huvittelijan ja avustajan oli mahdollista paasta laittei-
siin jonottamatta laitteen uloskdynnin kautta. Osalle perheista
tieto avustajarannekkeesta oli mieluinen yllatys, silld pohdintaa
oli aiheuttanut 1ampdisen loppukesén lauantain kavijamaara
Linnanmaella.

Ténd vuonna Kympin lasten suosituimpaan tapahtumaan
osallistui 130 lasta ja nuorta, joiden riemunkiljahdusten ja hatta-
rantuoksuisen pdivan mahdollisti Sympatia ry:n tekema lahjoitus.
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Teksti ja kuvat: lina Huhmarniemi

Painajainen, joka kavi toteen

"Jos joskus tulee jotain raajakipua, taytyy heti menna laakariin.”
Nama kolme vuotta sitten kuulemani sanat kaikuivat paassani
syyskuussa 2017, kun 11-vuotiaan poikani Sakriaksen oikea jalka
kipeytyi. Viikon verran toivoin syddmeni pohjasta, ettd kyseessa
olisi vain kasvukipu, olihan samantyyppista kipua ollut myds
isoveljelld Samuelilla. Kun kipu ei kuitenkaan mennyt ohi, tiesin,
mista oli kyse.

Jalkakivusta osteosarkoomaan

Yhdeksén vuoden ajan ajattelin, ettd Sakriaksella on vain suulaki-
halkio. Kun toisen luokan aikana ei tarvinnut enaa putkittaa
Sakriaksen korvia, ajattelin, ettei halkio vaikuta jatkossa

elamdamme mitenkaan. Rutiinikdynnillda Husukessa hammas-
ladkari kuitenkin kiinnitti huomiota Sakriaksen kasvojen luus-
ton rakenteeseen ja kehotti meitd varaamaan ajan perinnolli-
syysladkarille. Useiden tutkimusten ja puhtaan sattuman
kautta tammikuussa 2015 tuli tieto, etta Sakriaksella on
huippu-harvinainen Rapadilino-oireyhtymd, joka on todettu
noin reilulla 20 ihmiselld Suomessa. Sakriaksen oireyhtymaéan
liittyvat oireet ovat todella lievat. Suulakihalkion liséksi hanen
oikean kaden peukalo ei taivu kumpaankaan suuntaan, ja han
on aina ollut ikdisiddn lyhyempi. Rapadilino-oireyhtymaan,
juuri téllaiseen lievdoireiseen muotoon, liittyy kuitenkin riski
osteosarkoomaan eli luusydpéaan. Viime syksyna pahin
pelkomme siis toteutui, ja jalkakipu osoittautui osteosarkoo-
maksi.




Yldkerran pelihuoneessa aika kuluu
hyvin Samuel-veljen seurassa.

Tieto osteosarkoomasta ei siis tullut aivan puun takaa. Siitd huolimat-
ta seka jarkytys ettd shokki olivat sanoin kuvaamattomia. Pahinta oli se,
kun tiesi, mista oli kyse, mutta hoidot eivét olleet vield alkaneet. Sana
syopa luo valittdmasti mieleen kauhuskenaarion jarkyttavan raskaista
hoidoista ja siitd kangistavasta pelosta, kun tietdd, etta syopa on sairaus,
johon voi kuolla. En koskaan unohda sitd ensimmaista sytostaattijaksoa:
miten kamalaa oli ndhda oma lapsi todella huonovointisena, eika itse
voinut tehda mitdan lapsen olon helpottamiseksi.

Miuku-kissa on Sakriakselle tarkea.

Kympin

Kotijaksot auttoivat
selvidamaan sairaalapaivista

Osteosarkooman hoito on todella rankka. Sairaalapdivia on ndiden
kuluneiden kahdeksan kuukauden aikana ollut reilusti enemmaén
kuin kotipadivid. Takana on talla hetkelld 20 muutamasta pdivasta
pariin viikkoon kestanytta sairaalajaksoa. Ne ajat ovat olleet itselle
kaikista rankimpia, kun Sakriaksen vointi on ollut todella huono.
On ollut jaksoja, jolloin poika on oksentanut 12 pdivaa putkeen.
On ollut pitkiksi venyneita infektiohoitoja, jolloin Sakrias on ollut
useita pdivia morfiinitiputuksessa, kun suu on tullut jarkyttavan
kipeaksi sytostaattihoitojen seurauksena. On ollut jaksoja, jolloin
Sakrias ei ole suun kipeytymisen vuoksi pystynyt viikkoon syo-
maan, juomaan tai puhumaan. Pelastuksena on ollut tammikuussa
asennettu PEG-letku, jonka kautta ravitsemuksesta on pystynyt
pitdmaan huolta. Tosin huonovointisuus ja oksentelu ovat valilla
yltyneet pahoinvoinnin estoldédkkeista huolimatta niin koviksi, etta
ravitsemustila on alkukesasta kdynyt vakavan aliravitsemuksen
puolella, vaikka PEG-letku onkin ollut kdytdssa. Nyt paino on
kuitenkin onneksi saatu lievddn nousuun.

Sakrias itse kertoo, ettd rankinta tdssa sairaudessa ovat olleet
pitkiltd tuntuneet hoitojaksot sairaalassa. Sairaalapaivat ovat olleet
tylsid ja samaa kaavaa toistavia, samoine rutiineineen. Sakrias
kertoo, ettd pidemmét kotijaksot ovat auttaneet hanta selvidmaan
kurjilta tuntuvista sairaalajaksoista. Hoitojen alkupuolella téllaisia
pidempia kotijaksoja oli todella harvassa, kun hoitoprotokolla oli
niin tiivis. Hoitojen loppua kohden kotipdivid on kertynyt enem-
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man, kun kehon toipuminen sytostaattijaksoista on hidastunut,
eika hoitojaksoja ole voitu toteuttaa suunnitellussa aikataulussa.

Edessa jalan kuntoutus

Sakriaksen jalka leikattiin helmikuussa. On uskomatonta ja ihailta-
vaa, mihin kaikkeen nykykirurgia pystyy. Sakriakselle teetettiin
mittatilaustyond Englannissa uusi polvinivel, ja hdnen oikean jalan
sisdan asennettiin reidesta nilkkaan ulottuva proteesi. Lisaksi
Sakriaksen oma polvilumpio irrotettiin ja kiinnitettiin proteesiin.
Tiedustelin varovasti Sakriaksen leikanneelta kirurgilta, paljonko
tallaisen proteesin teettdminen mahtoi maksaa. Kuulemma noin
50.000 euroa! Lisdksi proteesia pystytdan pidentamaan Sakriaksen
kasvun mukaan jalan ulkopuolelta, joten uusia leikkauksia ei
tarvita pituuskasvun vuoksi.

Nyt meilld on menossa viimeiset sytostaattihoidot. Hoitojen
pitdisi olla ohi elokuussa. Sitten alkaa vasta tosissaan jalan kuntou-
tus. Talld hetkelld Sakriaksen jalassa on ortoosi, joka sallii polven
koukistamisen 70 asteeseen saakka. En edes uskalla ajatella sitd,
miten kauan aikaa menee siihen, ettd Sakrias pddsee kdavelemaan
jalalla ja luopumaan niin kainalosauvoista kuin pydratuolistakin.
Koska jalka on ollut kdyttamatta lokakuusta ldhtien, nilkka on
jaykistynyt todella paljon. Sakriaksella on myos poikkeuksellisen
herkka tuntoaisti, mikd asettaa omat haasteensa jalan kuntou-
tukselle.

Sakrias ja Samuel ulkoilemassa.

Sakriasta itseddn mietityttaa talla hetkelld kouluun palaamiseen
liittyvat asiat. Sakrias on syksylla siirtymassa yldkouluun ja aloitta-
massa 7. luokan, mikd on iso muutos jo ilman sydpdadiagnoosiakin.
Koulukokeilu on edessa toipumisen mukaan syys-lokakuussa.
Viela ei tiedetd, missa silloin mennaén jalan kuntoutuksen suh-
teen. Varmaa on kuitenkin se, ettd Sakrias tulee tarvitsemaan
kouluun paluussa tukea, liikkui hén sitten pydrétuolilla tai kainalo-
sauvoilla.

Vertaistuesta voimia
jaksamiseen

Tunteet hoitojaksojen aikana ovat vaihdelleet toivosta epatoi-
voon, pelosta optimismiin ja vasymyksesta parempaan jaksami-
seen. Vertaistuki on ollut tarkeda sairaalan arkipdivassa. Ennen
kaikkea on ollut helpottavaa tavata muita perheitd, jotka ovat
saaneet saman diagnoosin, vaikkei osteosarkoomatapauksia
olekaan vuositasolla kovin paljon. Sydpa on ollut asia, joka on
ollut Iasna eldmdssa 24/7. Koko eldma on pydrinyt lapsen sairau-
den ymparilla. Jokaisella taytyy kuitenkin olla jokin pakopaikka
sairaalaelamasta. Jotain, josta saa voimaa ja joka auttaa jaksamaan
taas yhden pdivan eteen pain.

Sakrias on aina ollut taitava piirtdmaan, ja nyt sairaalajaksojen
aikana han on piirtanyt todella paljon. Aiheet on vaihdelleet
pelihahmoista eldimiin. Todella tarkeda on ollut myds harvoina
kotipadivind isoveli Samuelin kanssa vietetty aika. Pojilla on yla-
kerrassa pelihuone, jossa he tykkaavat katsoa Youtube-videoita ja
rakentaa Bionicleilla tai Legoilla. Huonovointisenakin Sakrias on
vaikka viimeisilla voimillaan kavellyt kepeilla ylakertaan, koska
pelihuoneessa hanen on hyva olla, ja touhuissa Samuelin kanssa
han on voinut hetkeksi unohtaa sairautensa ja sen aiheuttamat
karsimykset. MyOs perheen kissa Miuku on Sakriakselle todella
tarked. Ensimmaiseksi, kun Sakrias tulee sairaalasta kotiin, han kay
rapsuttamassa Miukua ja katsomassa, mita kissalle kuuluu.

Minulle puolestaan Formula ykk&set on tarjonnut pakopaikan
sairaalamaailmasta ja -eldmadstd. Minulla on ollut tabletti mukana
sairaalassa, joten olen seurannut kaikki kisat rijppumatta siita,
olenko sairaalassa vai kotona. Blogin kirjoittaminen formuloista on
toiminut minulle henkireikdna sairauden mukanaan tuomasta
epavarmuuden maailmasta.

Ei enda “sitten kun”-elamaa,
vaan tassa ja nyt!

Kaikesta huolimatta suhtaudun tulevaisuuteen toiveikkaasti,
vaikka kuluneet kahdeksan kuukautta on olleet eldmani
rankimmat. Matkan varrella on joutunut myontamaan itselleen,
ettei lapsen sairauden aiheuttamasta henkisesta kuormasta selvia
yksin. Keskusteluista psykiatrin ja psykiatrisen sairaanhoitajan
kanssa ja mielialaldadkkeista on tullut osa tdmanhetkista arkea.
Luotan kuitenkin vahvasti siihen, etta Sakrias paranee ja etta
eldamd muuttuu vield "normaaliksi”. Elamanarvot ovat tdman
pitkan ja raskaan matkan aikana muuttuneet pysyvasti. Nykyaan
osaa olla iloinen hyvin pienista asioista. Enaa ei eld “sitten kun”
-eldmad, vaan nauttii hyvistd asioista tdssa ja nyt. Vaikka lapsen
vakava sairastuminen tuntuu ddrimmadisen epdoikeudenmukaisel-
ta ja suurelta vaaryydeltd, aina 16ytyy kuitenkin asioita, joista voi
olla kiitollinen. Jokainen uusi paivd on mahdollisuus johonkin
hyvaan.

[
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Teksti ja kuvat: Iris Isotalo

Kes
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hetkia

Kuortinkartanossa

Vesa Vuopala viihdytti makkaranpaiston lomassa soittamalla kitaraa.

Olen 12-vuotias Iris Isotalo, ja minulla on 9-vuotias veli Samuel.
Olemme kdyneet Kuortinkartanossa melkeinpa joka vuosi pie-
nesta pitden. Siskoni Erin kuoli 28.11.2005, ja mina synnyin
29.7.2006 eli noin vuoden Erinin kuoleman jalkeen. Han olisi nyt jo
14-vuotias.

Kdymme perheen kanssa talvisin Kuortinkartanon kynttila-
viikonlopuissa. Sielld saimme tietdd isovanhempien ja lastenlasten
leirista. Olimme leirilld kesallda 2017 ja uudestaan tdnd vuonna,
koska viime kerta oli mukava ja isovanhemmatkin pitivét leirista.

Leiri alkoi maanantaina. Tulimme leirille yhdessa Samuelin,

Kympin

mummin ja ukin kanssa. Ensin oli majoittuminen huoneeseen ja
sitten paivallinen, jolloin s6imme makaronilaatikkoa ja salaattia.
Loppupdiva menikin ulkona tutustumisleikkeihin ja iltapalaan
sekd saunomiseen, jonka sainkin tehdd yksin, koska mummi ei
halunnut tulla saunaan vield ensimmaisena iltana ja kukaan
muukaan ei saunonut.

Tiistaina herétys oli kello kahdeksan ja suoraan aamupalalle.
Aamiaisen jalkeen aamujumppa ja aikuisille juttelupiiri silla aikaa
kun lapset askartelivat. Mina askartelin majakkaa, ja osa teki
kasipyyhetta. Lounaaksi oli kalapullia ja muusia. Ruuan jalkeen
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Isovanhemmat ja lapset viihtyivat
yhdessa peleja pelaten.

menimme rannalle ja lapset kdvivat uimassa. Rannalla juotiin
kahvit ja sy6tiin piirasta.

Kun pdasimme takaisin Kuortinkartanolle, jatkoimme rakente-
lua ja aikuiset sauvakavelivat noin tunnin ajan. Sitten oli taas
paivallinen, jolloin séimme jauhelihakeittoa sampyl6iden kera.
Ruuan jalkeen tuli lettukestit ja lauluja seka vapaa-aikaa kaikille.
Viimeiseksi oli vield saunavuorot naisille ja miehille. llitapalaakin sai
syodd, mutta mina join vain teeta.

Muina paivina oli samantapainen ohjelma. Saunoimme,
kdvimme uimassa, vierailulla lammastilalla ja keskiviikkona oli
markkinat alakerrassa. Viime vuosina on ollut iltamat, joihin on
saanut suunnitella jonkin oman esityksen.

Markkinoilla ostettiin ohjaajilta saaduilla Kuortin taalereilla
kaikkien muiden tekemia juttuja; esimerkiksi koruja, hierontaa,
kasvomaalausta, lettejd, piirustuksia tai esityksia.

Yhtend iltana mummi, ukki ja muut isovanhemmat kavivat
kesdteatterissa, ja meilla lapsilla oli leffailta.

Kivointa leirilld oli markkinat, se kun sain olla isovanhempien
kanssa ja sain uusia kavereita. Ruokaa oli sopivin valiajoin ja se oli
tosi hyvaa. Suosittelen Kuortinkartanon isovanhempien ja lasten-
lasten leirid kaikenikaisille lapsille ja aikuisille.

Kympin &5

Tutustuimme myos lammastilan asukkaisiin.

Lapset



www.n-paino.fi
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Kontulantie 12, 00940 Helsinki, puh. (03) 832 100

Suomen parasta painojalkea -
nopeasti pienissa ja suurissa toissa.

Libris Oy, Kontulantie 12, 00940 Helsinki e libris.fi ¢ facebook.com/Libris Oy

Kumppani yrityksesi
kaikissa tarpeissa.

www.paperipalvelu.fi

toimistoelaman
puolesta
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Posti Green

Kympin Lapset — menovinkit

Vuoden 2018 tapahtumia

Loppuvuoden 2018 tapahtumakalenteri seka ajantasainen tieto
tapahtumista 16ytyy nettisivuiltamme. Moni tapahtuma tulee
tietoon vain parin viikon varoitusajalla ja siksi niista ilmoitetaan
ainoastaan Kympin lasten nettisivuilla ja Kympin lasten isét ja didit
Facebook -ryhméssa.
www.kympinlapset.fi/toiminta/tapahtumakalenteri/

Kuortinkartanon talkoot,
viikonloput ja lomat

Tand vuonna syyslomaviikko on jaettu kahteen osaan. Perjantaista
tiistaihin (12.-16.10.) lomaa viettavat infektioriskissa olevien lasten
perheet ja sen jalkeen keskiviikosta sunnuntaihin (17.-21.10.)
kartano on avoinna kaikille potilasperheille.

Infektioriskissa olevat perheet voivat my0s viettda jouluista perhe-
viikonloppua Kuortinkartanossa marras—joulukuun vaihteessa.
Lisdaksi marraskuussa on kaksi jouluista perheviikonloppua, joihin
voi osallistua, jos hoidot ovat jo loppuneet, eikd lapsi ole enda
infektioriskissa. Lomille ja perheviikonloppuihin osallistuvien tulee
my0s muistaa, ettei kartanoon voi tulla, jos perheessa on flunssaa,
vatsatautia tai muita tarttuvia tauteja. Perheviikonloput alkavat
aina perjantai-iltana ja paattyvat sunnuntaina puolilta paivin.

Syksylla on myds viikonloppu lapsensa menetténeille perheille
seka vertaiskurssi allogeenisen kantasolusiirron saaneiden lasten
perheille. Allogeeniviikonlopusta saa lisatietoja kuntoutusohjaaja
Saila Yloselta. Muista lomista lisdtietoja www.kympinlapset fi tai

suoraan Kuortinkartanosta, puh. 015 680 414 tai
toimisto@kuortinkartano.fi.

Lapsille ja nuorille jarjestetdan syksyn aikana kolme viikonloppua.
Viikonloput ovat tarkoitettu syopaa sairastaville tai sairastaneille
yli 7-vuotialle lapsille ja nuorille sekd heidan sisaruksilleen. Leireille
on ilmainen bussikuljetus Helsingista. Leireilld lapsista vastaa kaksi
palkattua leirinvetdjaa, joista toisella on sairaanhoitajan koulutus.
Mukana on my®ds isosia, jotka ovat vahintaan 15 vuotta tdyttaneita
syopalapsiperheiden nuoria. Isoset ovat saaneet tehtavaan tarvit-
tavan koulutuksen. Lisatietoja lasten ja nuorten toiminnasta
nettisivuiltamme http://www.kympinlapset.fi/toiminta/lapset_ja_
nuoret/

Aitien brunssit

Aidit kokoontuvat brunssille noin joka toinen kuukausi. Mukaan
kivaan, vélittdmaan ja naurun tdyttdamaan vertaistukihetkeen
ovat tervetulleita kaikki kympin didit — uudet ja vanhat tuttavuu-
det! Katso sivulta www.kympinlapset.fi seuraavan brunssin
ajankohta.

Pikkujoulut 1.12.

Kympin lapset viettda yhdessa Sylvan kanssa pikkujouluja Helsingissa
Sylvan toimitiloissa Kampissa. Tarkemmat tiedot ohjelmasta ja aika-
taulusta tarkentuvat syksyn aikana. Tapahtumasta tiedotetaan yhdis-
tyksen nettisivuilla ja sosiaalisessa mediassa lahempand ajankohtaa.

-

~

Aleksin joulukadun avajaiset

Kympin lapset pystyttavat perinteisesti punaisen telttansa Hyvan Tahdon Torille
Aleksin joulukadun avajaisissa 25.11.2018.
Kaikki halukkaat voivat tulla teltalle myymaan makkaraa, glogid ja Kympin lasten kannatustuotteita.
lImoittaudu mukaan https://www.kympinlapset.fi/tapahtumia/
IImoittaudu vapaaehtoiseksi lomakkeella,
niin otamme sinuun yhteytta lahempana ajankohtaa.
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