vanhemmat ja ystavat ry:n jasenlehti

Kym pl ) Lapset 4/2012

\

Millan uusi elanieESeRNer 3!
“Kuortinkartanon remoneiaetisia

FINPEDMEBverkostofeelistas
lastenlaakkeiden tutkifaEsta S_ OMES Sa

5

| ’KympinLapset




=
<
L
c
]
(2]
Hao)
—
S
P
IS
=
‘©
>
ool
+—
wv
>
©
—
-
©
S
£
v
<
c
©
>

HYKSin lapsisyopapotilaiden

Lapset

|1

Kymp

KympinLapset

HYKSin lapsisyopapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry

Yhdistyksen
postiosoite:

Kympin lapset
Kuortinkartano
Vanhatie 160

19410 Kuortti
www.kympinlapset.fi

Pankkitilit

Nordea 221918-5291
Okopankki 572099-49458

Hallitus

Puheenjohtaja
Anna Cantell-Forsbom

040 554 5576
anna.cantell@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja
Vesa Ahlstedt

09-509 2527
fam.ahlstedt@kolumbus.fi

Sihteeri

Antero Paljakka
Kirkkonummi

0400 252 553
antero.paljakka@kolumbus.fi

Rahastonhoitaja
Janne Malmio
Helsinki
jmalmio@hotmail.com

Muut varsinaiset jasenet

Mika Leivo

Espoo

0505552151
mika.leivo@karttakeskus.fi

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

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisaruksia kun
muitakin Idheisid. Siksi tydssdimme korostuu perhekeskeisyys: annam-
me tukea ja tietoa lasten syOpdsairauksista, jarjestdmme yhteisia
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Anna Cantell-Forsbom

Yhdistyksen juhlavuosi kolmenkymmenen toimintavuoden
kunniaksi alkaa olla lopuillaan. Taméan vuoden aikana on jarjestet-
ty monenlaista yhteistd tapahtumaa. Osan juhlavuoden toimin-
nasta olemme toteuttaneet oman yhdistyksemme voimin, osan
yhdessa muiden juhlavuottaan juhlivien jarjest6jen eli Sylvan ja
sen maakunnallisten kerhojen seka Lastenklinikan osasto 10:n tuki
ry:n kanssa.

Kevaalld yhdessa jarjestetyn, juhlavuoteen liittyvan, kirjoitus-,
piirustus- ja valokuvakilpailun satona saimme nauttia monista
hienoista ja koskettavista tarinoista ja kuvista. Osa ndistd toista
tullaan julkaisemaan juhlajulkaisussa, joka ilmestyy ensi vuoden
alkupuolella.

Jo vakiintuneiden tapahtumien, kuten hiihto- ja Linnanmaki-
retkien lisdksi tdna vuonna on jarjestetty mm. Korkeasaari-retki,
useita teatteri- ja tutustumiskdyntejd, vertaisryhmatapaamisia ja
osallistuimme joulukadun avajaisiinkin. Syopaa sairastaneiden
lasten taidenayttely kerdsi alkusyksysta suuren kavijamaarén
Helsingin kaupungintalon Virka-galleriassa ja ndyttely on vuoden-
vaihteeseen saakka ndhtavissa Vantaan Myyrmaessa, ensi vuoden
alussa yksityisen syopasairaalan Docrateksen tiloissa.

Tassa lehdessa muistellaan Milla tytdn sairastumista leukemiaan
ja hanen uuden eldménsa alkua luuydinsiirron jalkeen kaksikym-
menta vuotta sitten. Nyt Milla on terve nuori nainen, joka on
valmistumassa hoitoalalle. Millan tarina on minulle laheinen, silla
Millan &iti on hyva ystavani. Samoihin aikoihin, kun Milla sairastui
leukemiaan, sairastui toisen ystavani tytar neuroblastoomaan.
Todennakoisyyksien laskemisen lopetin viimeistaan silloin, kun
meidén perheemme vuorostaan oli samassa tilanteessa muuta-
man vuoden myohemmin.

Téna syksyna olen joutunut seuraamaan vierestd monen tutun
ja rakkaan perheen raskasta polkua lapsen sairastuttua uudestaan
tai taistellessa vaikeasti hoidettavan ja hankalia oireita aiheuttavi-
en sairauksien kanssa. Kun itse on ollut samassa tilanteessa,
muistaa kylla miltd huoli ja suru tuntuvat. Jakaisin mielelldni edes
osan oman lapseni tervehtymisesta tuntemastani kiitollisuudesta,
jos voisin silld auttaa niitd perheitd, jotka joutuvat elamaan epatie-
toisuudessa ja pelossa tai suremaan lapsensa menettamista.

Sosiaalisen median tarjoama tuki ndissa elaman vaikeissa

Kympin

hetkissa on tarkedad. Se saattaa olla korvaamattoman tarkea
henkireika niind hetking, jolloin vanhempi istuu yksin pimedssa
toivomassa lapsensa parantumista. Sosiaalisen median kautta
jaettu tuska ja epatoivo voivat toisaalta moninkertaistaa huolet ja
toisten paivittamat ilon aiheet saada oman tilanteen tuntumaan
entistakin kurjemmalta. Tarvitsemme siksi my0s aitoa ldsndoloa ja
reaalimaailman kohtaamisia.

Yhdistyksemme tarkeimpid tehtdvid on tarjota vertaistukea
toinen toisillemme. Toiminnassa mukana olevien kdynnistavana
voimana on halu jakaa sitd tukea, jota itse kukin on aikanaan
saanut. Erityisesti ndin joulunaikaan toivon, etta saamme jokainen
ldheisyyttd ja ldmpoda ja osaamme itsekin sitd voimiemme mukaan
antaa.

Rauhallista Joulua ja Oikein Onnellista vuotta 2013 kaikille.
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Teksti ja kuvat Minna Ruusinen

Millan uusi elama
-20 vuottal

Elokuussa meilla oli mahta-
va tuplajuhlan aihe; toinen,
se arkisempi oli minun
50-vuotispadivani, ja se var-
sinainen elaman juhlan
aihe oli tyttareni Millan uu-
den elaman 20-vuotispaiva.
Sydanta pakahduttavaa on
tajuta, etta jossain vaihees-
sa siirryttiin tiiviista sairaa-
laelamasta, veriarvojen ja
voinnin tarkkailusta tahan
niin sanottuun normaaliin
elamaan. Millan luuydinsiir-
to tehtiin elokuun 20. pai-
vana 1992 Lastenklinikalla,
hienon lampiman kesan
kruunajaiseksi. Sita edelsi-
vat todella vaiherikkaat
kuukaudet - paiva kerral-
laan elettya ja koettua.
4-vuotiaan Millan leukemia todettiin ranta-
sateisena pdivana 14. maaliskuuta 1991.
Luuydinpunktio seuraavana pdivana varmis-
ti sen. Sita seurasi tiivis sairaalajakso, joka
imaisi hetkessa uudenlaiseen maailmaan ja
ihan toisenlaisiin tunnelmiin. Ty6t jatin silta
istumalta reiluksi kahdeksi vuodeksi, helppo
ratkaisu siind tilanteessa yksinhuoltajalle.

Nuo ensimmaiset kuukaudet toivat ldhes
kaiken mahdollisen eteen. Leukemia oli

Milla osasto kympin parvekkeella

ensin matalariskinen, mutta osoittautui pian  jaa se alkoi pudota tukkoina tyynyliinalle. tomana aamulla sairaalasdangysta. Sitten
korkeariskiseksi. Pitkat vaaleat hiukset Huhtikuun lopulla jostain syystd, ehka tyttoa vietiin teho-osastolle ja skenaariot
patkaistiin ensin polkkatukaksi ja pikkuhil- sytostaateista johtuen, I8ysin Millan tajut- olivat ensin varsin karut. Minua varoiteltiin

Kympin = yLapset



Millan sokeutumisesta ja mahdollisesta
pysyvastad aivojen vaurioitumisesta. Onnek-
si mitdan sellaista ei tapahtunut ja Milla
paasi illaksi takaisin kympille. Muutama
pdiva siind meni toipuessa meilla kaikilla.

Onnellisen elaman
tiivistymia

Milla paasi alkujakson jalkeen ensimmadisen
kerran vasta toukokuun lopulla kotiin. Kesa
oli tullut siind huomaamatta. Pidin paivakir-
jaa joka pdiva Millan sairastamisen ajan. Nyt
kun niita kirjoja lukee, ndkee miten ilo,
kauhu ja pelko, suuri onnikin, vuorottelevat
paivastd toiseen. Hyva pdiva ei ollut lupaus
hyvéstd huomisesta, muttei kylla huono-
kaan luvannut kamalaa seuraavaa paivaa.
Paljon on tapahtumia ja tilanteita, joita en
muistaisikaan ilman pdivakirjojani. Tosin
niiden lukeminen on rankka matka, eika
toistu kovin usein. Parin tunnin pikakotivi-
siiteilld tehtiin monesti piimdkakku. Siind oli
vuoassa tiivistettyna onnellinen eldma.
Jonkinlainen vapauden symboli siita
ainakin minulle taisi tulla. Eihan me sita
ehditty niilla reissuilla kotona syédd, mutta
otettiin [dammin kakku sairaalaan tuliaisiksi.
Sairaalassa tuli katsottua valtavat maarat
videoita: Turhapurot, Muumit, Pepit...
Etenkin eristyksissa ollessa viihdykkeet
olivat melko rajalliset. Otin usein Millan
vieressa sairaalasangyssa pdivaunet. Muu-
tenkin olimme l&hes kaksi vuotta sylikkdin.
Siita huolimatta - tai juuri siksi valit ovat
edelleen ldmpimat. Hoitorumbassa mukana
oli my®s Elli, nukke, joka sai my&s keskuslas-
kimokatetrin. Elli piti ommella uudelleen
kasaankin kun hoidot kavivat sille rankoiksi.

L uovia itsehoito-
muotoja

Milla taiteili séngynpaatyyn tai seinddn
sangyn viereen voimahahmoja, usein
sarvipditd. Kerran saatiin maalata ikkunaan
joku kuva ja Milla tietysti toivoi vampyyri-
lepakkoa. No minahan tein sellaisen - ja
pehmentddkseni vaikutelmaa tein rivin
tulppaaneita ikkunan alareunaan. Eipa
mennyt kauaa kun siivooja pesi lepakon
pois, tulppaanit jaivat. Meilla taisi olla
keskimaaraista jareammat aseet tukihoitoi-

Millan siirto 20.8.1992

na. Milla kehitti myds itsehoitomuodon,
jossa han “avasi’ vatsastaan luukun, otti voi-
mansa menettdaneet tappajahait pois ja
laittoi niiden tilalle vahvat ja tehokkaat
sydmdan syopdsolut pois.

Milla teki my&s pahvisen haitarin, jossa
oli mieslddkareiden kuvat ja tietysti vilhde-
taiteilija Kirkan. Elokuussa Milla pyysi
minua kirjoittamaan sanelunsa mukaan
kortin Kirkalle. Siina Milla pyysi Kirkaa
tulemaan sairaalaan hanta katsomaan.
Loppuun kirjasin: “PS. Soita ensin ja var-
mista, ettd olen paikalla” Ja Kirkahan sitten
soitti ja tulikin Millaa katsomaan. Viipyi
pitkaan, leikki nukeilla ja kdvi tervehtimas-
sd jokaista muutakin osastolla olijaa.
Vierailua edeltdavan yon valvottuaan sai
Milla varmaan makeimmat unet seuraava-
na yond, ja hyvdd mielta pitkaksi aikaa.

Uusi vuosi ja uusi
hoitokaavio

Vuoden vaihde toi taas takapakkia. Tammi-
kuussa, juuri yllapitohoidon kynnykselld,
Millan leukemia uusi. Se huomattiin
normaalin luuydinpunktion yhteydessa ja
yllatti surullisesti meidat kaikki. Kavin
vessassa itkemassa ja kun palasin Millan
luo, kerroin kuulemani ja, etta kovat hoidot
alkavat taas. Ei siind kauaa voinut itsekadan

, Lapset

Kympin

jaada pohjattomasti suremaan kun tyttd
totesi, ettd “Ei se mua haittaa, hoidetaan se
pois!’, ja "Kiva jddda sairaalaan kun taalla
on niin kivat hoitajat!”". Uusi hoitokaavio siis
ja uudet hoidot -Uusi alku tamakin. Aitina
takaraivossa tietenkin painoi tieto heiken-
neistd selvidamismahdollisuuksista, mutta
olen aina uskonut ihmeisiin, miksen siis nyt
kun sille olisi paras paikka maailmassa! Ja
Milla kestikin hoidot alkujaksoa paremmin.
Kaikenlaisia infektioita siihenkin mahtui,
mutta aina ne saatiin nujerrettua. Ladattiin
me kotikonsteinkin voimaa sohvalla
maaten; mind alimmaisena, sitten Milla ja
padllimmadisena Millan ylin suojelija,
kissamme Felix. Felix saattoi meitd iltaka-
velyillekin kun muut naapurin lapset olivat
jo nukkumassa. Yhdelld tietylld bussipysa-
killa Milla nousi aina reppuselkaan ja
jatkettiin kotiin minun kyydilldni.

Kevattd kohti mentdessd ryhdyttiin
miettimaan Millalle luuydinsiirtoa. Luu-
ydinpankki oli tuolloin ihan uusi, eika sielta
varmaan etsittykddn luovuttajaa. Millan
omaa luuydintd otettiin talteen touko-
kuussa ja sailottiin nestemaiseen typpeen.
Ylldpitokdyntejd kesdlld, mentiin kivan
kevyesti. Eldma tuntui lahes normaalilta.
Milla vietti aikaa isovanhempiensa kanssa
Vilppulassa, oli paljon ulkona ja ndytti
kaikin puolin hyvdlta. Hiuksetkin kasvoivat
paksuiksi, joskin jaivat lyhyiksi silld erdd.



Janna paikka oli kun niin kevyen kesén
jalkeen tehtiin luuydinpunktio. Oli kylla
niin vahva tunne, etta ei se voi olla kuin
puhdas. Ja sehan oli! Siirtoa ldhdettiin
suunnittelemaan. 9.8.1992 alkoi ns. siirto-
putki — 8 pdivaa sytostaatteja ja 3 sadehoi-
toa. Milla nautti komeista ja kivoista
ambulanssikuskeista, joiden kyydissd paasi
kahdesti paivdssa Meilahteen sadetykseen.

Elaman toinen
syntymapaiva

20. elokuuta 1992 klo 9.57 tehtiin luuydin-
siirto. 70 ml omaa luuydintd ja paalle 20 ml
huuhteluainetta, josta osa luuydinnestetta.
Kun Milla illalla herasi, oli kamala nalka ja
hampurilaishimo. Sain sairaanhoitaja
Jaanan fillarin lainaksi ja poljin Carrolsiin
varmasti maailman onnellisimpana ditina
silla hetkelld. Milla s6i oman ja minunkin
hampuirilaiseni. Kysyin ennen siirtoa Ulla
Pihkalalta saisiko Milla sy6da jos hdn
haluaa ja Ulla sanoi, etta "saa, mutta tuskin-
pa haluaa mitddn”. Hahaa! Kylla oli voittaja-
olo. Siirron jalkeen odoteltiin sitten granu-
losyyttien nousua. Ja alkoihan se luuydin
tuottaa terveita soluja. Pikkuhiljaa aloimme
kayda kotona, ensin lyhyemmin ja vahitel-

Meidan perheemme vuonna 1992

Yhdessa Kirkan kanssa

len pysyvéammin. Aika vaikeaa ja pelotta-
vaakin oli vahentda yhteydenpitoa sairaa-
laan. Siita oli tullut kuin koti. Turvallinen
paikka. Milla sanoo, ettei han koskaan
ajatellut eldvénsa mitenkdan epanormaalia
elamaa, elinymparisto, eli sairaala vain oli
yhdenlainen kasvuymparistd ne pari
vuotta. Luonnollinen omalla tavallaan.

e TV o

Puhuimme avoimesti ihan kaikesta,
myds kuolemasta, mutta mistdan ei tullut
Millalle suuria morkojd. Lapsen mieli on
niin sopeutuvainen. Mind varmasti hotkyi-
lin ja tuskailin paljon enemman, mutta
missddn vaiheessa emme lakanneet
elamdstd meiddn nakoista eldmad. Huu-
mori kukki aina, myds muiden vanhempi-
en kesken. Vertaistuki oli hyvaa ja tapahtui
huomaamatta.

Janndsti elamanpiirin supistuminen
laajensikin ajatusmaailmaa, opetti oikeasti
elamdan pdivdn kerrallaan ja tarttumaan
hetkeen, olemaan onnellinen kun ei ole
‘oikeaa katastrofia’ Kun kaikki paattyi
hyvin, tuntuu kuin olisi saanut suuren
lahjan ja ihan kuin tietdisi jotain tdrkeda.
Ehké palan eldman salaisuutta.

Milla tdyttad kohta 26 ja valmistuu
lahihoitajaksi erikoistumisalana erityislap-
set ja -nuoret. Vaikea sanoa, millainen Milla
olisi ilman tuota lapsuuden sairastamista,
mutta on se varmasti antanut evditd selvita
elamdn tuomista vaikeuksista ja haasteista.

Mina taas olen pystynyt maadoittamaan
tuohon kokemukseen monet vaikeudet.
Millan sairastuminen on varmasti ollut
kovin paikka elamdssani, mutta samalla
olen saanut siita valtavasti voimaa, seka
tiedon siitd, etta vaikka tilanne nayttaisi
kuinka toivottomalta tahansa, se ei tarkoi-
ta, etteiko kaikki voisi kdantya hyvaksi.



Teksti Heikki Mantere

Kuortin

Yhdistyksen omistama leiri- ja kurssikeskus
on varmaan lahes kaikille yhdistyksen jase-
nille tuttu monista tapahtumista. Kuortin-
kartano on rakennettu 1928 Pertunmaan
kunnalliskodiksi ja yhdistys on ostanut sen
omaksi vuonna 1986. Ostettaessa kartano
oli aika kurjassa kunnossa ja sita onkin
vuosien saatossa korjattu useilla talkoilla.

Viimeisten kuluneiden kolmen vuoden aikana on kartanossa
teetetty useita korjauksia. Ensimmaisend ndista korjauksista oli
ylakerran aulojen sekd portaikkojen maalaus ja tapetointi. Samaan
aikaan tehtiin myos paloilmoitinjdrjestelmdn asennus. Paloilmoi-
tinjarjestelmdn uusimisen tarve kavi ilmi palotarkastuksen yhtey-
dessa. Paloilmoitinjdrjestelmaan kuuluvia tunnistimia on sijoitettu
nykyaan kartanon jokaiseen huoneeseen. Tarvittaessa jdrjestelma
tekee automaattisen halytyksen pelastuslaitokselle. Maalaus- ja
tapetointiurakan teki Ari Vainikka Oy ja paloilmoitinjarjestelméan
toimitti Oy Hedegren Security Ab.

Ei enaa lampda harakoille

Kartanon lamp6kamerakuvauksen saimme lahjoituksena vuonna
2010 Jari-Pekka Lahteenmaelta. Kameralla kuvattiin ikkunat ja
seindt. Kuvauksessa todettiin tuolloin, ettd ikkunat olivat keskiver-
taista parempia mutta ne tarvitsivat uudelleen tiivistamista.

Ikkunaremontti toteutettiin vuosina 2010 -2011. Ikkunoiden
korjaukseen sekd muuhun ulkopuoliseen kunnostukseen saimme
Museovirastolta taloudellista tukea. Ikkunaremontin teki Perinne-
mestarit Oy. Remontissa kaikki ikkunat tarkastettiin huolellisesti, ja
ne todettiin hyvakuntoiseksi. Ainoastaan rikkinaiset ikkunat
jouduttiin vaihtamaan. Remontissa ikkunoiden karmit puhdistet-
tiin ja maalattiin, sekad samalla pihanpuoleiset ovet maalattiin.

Paikallinen taiteilija Erkki Tuominen maalasi lasten leikkihuo-
neen uudelleen merelliseksi maisemaksi vuonna 2011.

KELAnN tarkastuksessa kesalla 2011 todettiin, ettei kartanossa ole

riittdvaa maarada WC:lla varustettuja majoitushuoneita. Seuraavana
kunnostuskohteena olikin WC -tilojen rakentaminen neljaan

Kympin

Kartanon
‘emonttiuutisia

Kuortinkartanosta pidetddn hyvdd huolta

majoitushuoneeseen. Samassa yhteydessa myds inva-WC:n
varustus paivitettiin. WC-remontin toteutti Wolara Ky.

N&iden isompien remonttien lisaksi on Kuortinkartanossa tehty
samalla useita pienempia korjauksia viihtyvyyden ja turvallisuu-
den takaamiseksi. Ndista esimerkkeind voidaan mainita Reijon
salin kalusteiden kunnostus ja saunan uusi kiuas. Olemme my&s
saaneet lahjoituksena uudet televisiot oleskelutiloihin Hedegren
Oy:lta.

Korjauksia on siis tehty runsaasti, ja Kuortinkartano onkin
hyvéssa kunnossa. Kartanon kunnossa pitaminen edellyttda
jatkossakin kunnostuksia seka valmiuksia niiden toteuttamiseksi.

: y Lapset



Teksti ja kuvat Mira Filatkin

Kympin pikkujoulut

Infektioriskissa oleville Kympin Lapsille oli
ténd vuonna suotu mahdollisuus osallistua
pikkujouluihin kaksin kappalein. Ensin
marraskuun puolessa vilissa oli vahan
vanhempien eli kouluikdisten lasten sisa-
ruksineen mahdollista keilailla yksityistilai-
suudessa, jonka ystavallisesti jarjesti Varu-
boden Areena Kirkkonummelta. Kolmen
tunnin keilailun lomassa henkilékunta
tarjosi lapsille my6s pientd huikopalaa.

Joulukuun alussa taasen Karamizin
koulun likkuntasali téyttyi iloisista pikku-
joulun juhlijoista, jotka aloittivat juhlat
reippailemalla saliin tehdylld temppuradal-
la. Vauhdikkaan ohjelman vastapainoksi oli
jarjestetty myos jouluista askartelua ja
teemaan sopivia vdritystehtavia.

Kun Tonttuvaki oli nauttinut jouluista
glogid ja kahvia ja aloittamassa pianon
sdestdman jouluisen laulannan paikalle
saapuivat illan kunniavieraat aina Korva-
tunturilta asti. Lasten ilmeet paljastivat,
ettd joulupukki ja muori olivat erittdin
tervetulleet vieraat. Joulupukki tervehti

kaikkia lapsia ja kyseli heiddn kuulumiset,

muorin jakaessa lapsille ja aikuisille name-
ja. Kun joulupukki oli tutustunut henkil -

kohtaisesti kaikkiin paikalla oleviin lapsiin,
lauloi juhlavaki heille.

Joulupukki kertoi, ettd vaikka nyt on
vuoden kiireisin aika Korvatunturilla, paatti
han silti saapua tahan erityiseen tapahtu-
maan. Lapset saivat halutessaan vuorotel-
len kdydd istumassa pukin polvella kuvat-
tavana ja kertomassa extra joululahja
toiveen. Pukki oli jopa niin vakuuttunut
paikalla olevien lasten kiltteydestd, etta
paatti jakaa heille pienet lahjat jo ennen
joulua. Myds joulupukki sai lahjoja lapsilta,
jotka antoivat hédnelle askartelemiaan
kuusenkoristeita. Joulupukki ja muori
saatettiin takaisin Korvatunturille iloisen
joululaulun tahdittamana.Juhlat jatkuivat
vield hetken aikaa ennen kuin oli aika
ldhted kotiin illan hdmartyessa.

Kympin Lapset kiittdvat mukana olleita
talkoolaisia, lahjoittajia, tilojen yksityiskay-
tésta ja Korvatunturinvéked.

Joulupukin muori osallistui muiden
mukana leikkeihin

Teksti Saana Nuutinen, kuva Riikka Martikainen

Kympin lasten
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Linnanmaki-paiva

Vihdoin koitti koko kesdn odotettu elo-
kuun lauantai ja Linnanmaki-pdivd. Saa
suosi sopivasti vanhoja ja uusia Kymppilai-
sid, vaikka viikolla ndyttikin sateiselta.
Lauantaina ilma oli aurinkoinen ja [dmmin.
Ihmisid Linnanmaki pursusi aluksi ryysik-

Jokaiselle 16ytyi mieluinen laite
kokeiltavaksi

Kympin ’Lapset

seen asti, mutta jos jaksoi olla usemman
tunnin nauttimassa pdivasta, niin jonotkin
lyhenivat. Vden paljous ehka kauhistuttikin
enemman meitd vanhempia, kuin lapsia.
Pienet ja isot lapset kulkivat innoissaan
pitkin Linnanmaked laitteesta toiseen,
infektioriskiset hanskat kddessa tai kasidesi
taskussa. Muutama KympinLapset paitakin
ndakyi vilahtavan joukossa. Lapset ja van-
hemmat tapasivat tuttuja kasvoja, joita



useinmiten ndkee vain sairaalassa ja
nopeasti isommat lapset ja nuoret l16ysivat
toisensa ja kulkivat ryhmissa. lloa ja hymya
vélittyi paljon. Suurimmalle osalle lapsia
tama oli ainut huvipuistoreissu koko
vuonna ja siita yritettiin nauttia rajoituksis-

Teksti ja kuva: Saana Nuutinen

ta huolimatta. Kaverit muistuttivat keskus-
laskimokatetrin suojaamisesta Hurjakurus-
sa ja Vonkaputouksessa, kun muutamalla
sellainen vield on kaytdssa. Kavereista
huolehdittiin muutenkin ja pienimpia
autettiin ja vahdittiin. Oli mukavaa katsoa,

kun Kympin lapset ja nuoret padsivat
nauttimaan tavallisista asioita, muiden
lasten tavoin.

Kiitos mukavasta paivasta ja nahdadn
taas ensi vuonna!

Toiveissa uusi lastensairaala

Sanna Nuutinen

Kympin y Lapset

Lastenoikeuksien pdivana jdrjestettyyn
NOBAB seminaariin osallistui n.30 henki-
|64, joista suurin osa oli sairaalan henkil6-
kuntaan kuuluvia hoitajia. Lisaksi paikalla
oli ainakin lapsiasiaintoimiston edustaja,
muutama vanhempi, Leijonaemojen
toiminnanjohtaja, sairaalaklovnien johtaja
sekd uuden sairaalan suunnittelutoimikun-
nassa olevia ihmisia. Seminaarissa puhut-
tiin miten lasten oikeudet toteutuvat talla
hetkelld toimivassa lastensairaalassa, ja
mitka ovat suurimmat haasteet, joita tulisi
ottaa huomioon uuden sairaalan rakenta-
misessa. Uuden sairaalan alustavissa
suunnitelmista ja ajatuksista kerrottiin.
Mitaan virallista ei vield ole paatetty, mutta
ajatukset tuntuivat hyvilta, ja niissa oli
otettu huomioon koko perheen hyvinvoin-
ti. Ajatuksissa on rakentaa sairaala, johon
mahtuisi my0s jarjestdjen toimintaa,
jolloin ne olisivat helposti saatavilla poti-
lasperheille. Vanhemmille on suunniteltu
tyotiloja, joissa he voisivat tehda etatyota.
Huoneet olisivat 1-2hh, joissa olisi van-
hemmille omat yopymismahdollisuudet.
Huoneiden tulisi olla tarpeeksi suuria
kaikille apuvalineillekin.

Itse pidin puheenvuoron taman hetken
tilanteesta osastoilla S10 ja K10. Kerroin
suurimmista epakohdista tilojen suhteen,
etenkin S10:n yksityisyyden puutteen
osalta. Toiveena valitin vanhemmilta ja
lapsilta kuulleita asioita, kuten omat
huoneet wc ja peseytymistiloineen, seka
vanhemmille tilaa ja mahdollisuus yopya
lastensa luona. Vanhemmille lisaksi kun-
nolliset taukotilat ja sairaalan yhteyteen



laadukkaampi kahvila, tai kauppa, josta
voisi ostaa ympari vuorokauden tarvittavia
evdita. Valitin toiveen my6s koko perheen
huomioimisesta psykiatrisessa tuessa.
Pitdisi huomioida, etta syopasairaiden

Lasten ladkevalikoima ei
ole vield kattava ja mones-

ti kaytossad on ladkeaineita
vahvistettujen kayttoai-
heiden ulkopuolelta

Lasten sairauksien hoitoon ei ole vield
kdytettavissa yhta kattavaa ladkevalikoi-
maa kuin aikuisille. Lastenldadkkeiden
tutkiminen, kehittdminen ja kayttdonotto
ovat jadneet jdlkeen aikuisten ladkkeisiin
verrattuna. Ladketeollisuudelle lastenladk-
keiden pienet myyntimarkkinat eivat ole
vastanneet siihen tarvittavia suuria ladke-
kehityskuluja, koska lastenlddkkeiden
tutkiminen vaatii erityisosaamista seka
useammassa maassa tehtdvia useamman
sairaalan tutkimuksia.

Padsadntodisesti laakkeitd saa kayttaa
vain sen mukaan miten lddkkeen myyntilu-
vassa on kerrottu. Ladkarilla on kuitenkin

lasten perheen tarvitsevat kokonaisuutena
tukea.

Seminaari oli antoisa ja tuntui, etta
viralliset tahotkin kuuntelivat ja kyselivat
meiddn vanhempien nakemyksia ja toivei-

oikeus maarata laaketts, jolla ei ole viran-
omaisen hyvéksyntaa, jos hyvaksyttya
lddkettd ei ole saatavilla. Talloin on toki
parempi vaihtoehto, ettd maaratdan
ladkettd vahvistettujen kdyttdaiheiden
ulkopuolella, kuin etta hoitoa ei anneta
lainkaan. Ladkarin paatos perustuu kuiten-
kin aina parhaaseen, kdytettavissa olevaan
tutkimustietoon ja kokemukseen lddkkeen
antamisen hyddyista. Tilannetta, jossa
lapsella joudutaan kdyttdmaan lddketta,
jota ei hanen iké- ja sairausryhmaéssdan ole
tutkittu ja jolla ei téll6in ole sithen virallista
myyntilupaa, voidaan viranomaisnakékul-
masta kutsua kokeelliseksi hoidoksi.

Useat tutkimukset ovat osoittaneet, etta
Euroopassa lasten hoitoon kéytettavista
ladkkeista yli 50 % on joko myyntiluvatto-
mia (esim. sairaala-apteekkien itse valmis-
tamat valmisteet) tai niitd kdytetddn
myyntiluvasta poikkeavasti joko idn,
annoksen, antoreitin tai kdyttéaiheen
(sairauden) suhteen. Nykytilanteessa

’ Lapset

Kympin

ta. Jos edes puolet niistd hienoista suunni-
telmista toteutuisi, joista oli seminaarissa
puhetta, saamme hienon lastensairaalan ja
toivotaan vield, ettd optimistinen aikataulu
pitisi.

lasten ladkehoidossa;

- Lapsille joudutaan kayttdamaan huo-
nosti soveltuvia annostelumuotoja
(esim. tabletit vaikea nielld).

- Aikuisille tarkoitetut ladkkeet saatta-
vat sisaltda lapsille soveltumattomia
tai jopa haitallisia apu-, sdilytys-, ja
lisdaineita seka liuottimia (esim.
alkoholia).

- Haittavaikutusten riski kasvaa, jos ei



Lasten ja nUOTtEIL
oikeudet sairaalassa

ole tutkittua tietoa oikeasta ja tarkas-
ta annostelusta

Tehottoman hoidon (alihoidon) riski
kasvaa, jos ei ole tutkittua tietoa
oikeasta annostelusta tai ladkemuoto
tekee oikean annostelun vaikeaksi

EU:n lastenladke-
asetuksella pyritaan
saamaan uusia
ladkkeita nyt myds
lapsille

Ilman lapsilla tehtavid ladaketutkimuksia
lapset eivdt pdase hyotymaan uusien
ladkkeiden kehityksen mukanaan tuomista

terveyshyddyistd. Tamdn vuoksi Euroopan
Unionissa saddettiin uusi laki, Lastenladke-
asetus, joka tuli voimaan vuoden 2007
alusta. Asetuksen avulla pyritddn paranta-
maan lasten terveyttd lisdédmalla lasten
tarvitsemien lddkkeiden tutkimusta,
kehittamista ja hyvaksymista kayttoén
sekd lasten ladkkeisiin liittyvan informaati-
on saatavuutta.

Sen turvin lasten tarvitsemaan hoitoon
tulee tulevaisuudessa olemaan tarjolla
aiempaa enemman virallisesti lapsilla
kaytettaviksi vahvistettuja ladkkeita.
Asetus velvoittaa lddketeollisuuden tutki-
maan kaikki markkinoille tulevat aikuisille
tarkoitetut ladkkeet myos lapsilla ja nuoril-
la, jos niiden katsotaan olevan tarpeellisia
my0s lapsivdestolle. Lisdksi lasten tutki-
musten tulokset on toimitettava myos
julkisesti saataville, jotta valtytdan turhilta

Kympin y Lapset

ja paallekkaisiltd tutkimuksilta. Asetuksen
toteutusta valvovat Euroopan ladkevirasto
(EMA) ja Suomessa my0s Ladkealan turval-
lisuus- ja kehittamiskeskus Fimea.

Lasten laakkeet
tutkitaan lapsilla
tarkoin saadellysti ja
kontrolloidusti

Kasvusta ja kehityksesta johtuen lasten
ladkevasteet seka ladkkeiden kayttaytymi-
nen lapsessa (farmakokinetiikka) poikkea-
vat huomattavasti eri ikdkausina aikuisiin
verrattuna. Lapset tarvitsevat erilaisia
ladkeannoksia, jotka voivat kehitysvaihees-
ta riippuen olla aikuisiin verrattuna joko
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suhteellisesti (esim. painoon suhteutettu-
na) pienempia (vastasyntyneet) tai suu-
rempia (leikki-ikdiset).

Lasten ladkkeiden tulee myds olla
helposti annosteltavia, turvallisia seka
hyvan makuisia. Lapsilla ja nuorilla esiintyy
my0s sairauksia, joita ei esiinny lainkaan
aikuisilla. Ladketutkimuksissa selvitetaan
tutkimusladkkeen vaikutuksia ihmisen
elimistdssd, sen imeytymista, jakautumista,
aineenvaihduntaa (metaboliaa) ja eritty-
mista pois elimistosta. Tutkittavat ladkkeet
rekisteriddén ja ne saavat myyntiluvan
vain hyvaksytysti toteutettujen tutkimus-
vaiheiden jélkeen ja niista saatujen tutki-
mustulosten perusteella.

Laaketutkimuksen nakokulmasta lapsia
ovat kaikki alle 18-vuotiaat henkil&t, jotka
voidaan tutkimusten suunnittelun osalta
jakaa pienempiin ala-ikdaryhmiin. Lasten
kliinisia lddketutkimuksia tehd&dan vain, jos
samoja tieteellisia tuloksia ei voida saavut-
taa muilla tavoin. Lasten tutkimukset
suunnitellaan jo ldhtokohtaisesti niin, etta
tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat
riskit ja haitat minimoidaan, ja etta tutki-
mustulos saadaan mahdollisimman vahai-
sella tutkittavien maaralld. Tutkimussuunni-

telmissa otetaan tarkoin huomioon mm.
ikaén, kokoon ja sairauteen itseensa liitty-
vét rajoitukset (esim. verindytemaarat).
Tutkimussuunnitelma arvioidaan aina
ennalta tarkoin. Vain ladkeviranomaisten,
eettisen lautakunnan ja sairaaloiden hyvak-
symat suunnitelmat voidaan toteuttaa.

Kaikilta ladketutkimukseen osallistuvilta
henkililta taytyy saada suostumus ennen
tutkimukseen osallistumista. Tutkimuslain
mukaan alle 15-vuotiaan lapsen osalta
suostumuksen antaa huoltaja (vanhempi
tai laillinen edustaja), ja lisdksi tarvitaan
lapsen ikda ja kehitystasoa vastaava oma
suostumus. Viisitoista vuotta tayttaneet
nuoret, jotka ymmartavat tutkimuksen
merkityksen, voivat antaa oman itsendisen
suostumuksensa, kun kyseessa on heille
suoraa terveydellista hyotya tuova tutki-
mus. Tall6in huoltajalle on kuitenkin
ilmoitettava nuoren osallistumisesta
tutkimukseen.

Tutkimukseen osallistuminen perustuu
vapaaehtoisuuteen, ja tietoisuuteen siitd,
mihin aikoo osallistua. Lapsia tai nuoria ei
saa milldan tavoin pakottaa, painostaa tai
houkutella osallistumaan tutkimuksiin.
Osallistumisen tulee olla lapsen oletetun

Kympin Lapset

tahdon mukainen, ja lapsen oma mielipide
ja mahdollinen vastustus tulee aina huomi-
oida. Osallistumisesta ei makseta palkkiota
eikd houkuttimia saa kayttdd. Tutkimuksiin
osallistuminen on aina maksutonta. Tutki-
mukseen kuuluvat matkat seka huoltajien
tyostd poissaolot voidaan korvata.

Lasten sydpaladke-
tutkimuksen ja
sybdvan hoidon
er|ty|sp| Irteita

Lasten sydvan hoidon tulokset ovat merkit-
tavasti parantuneet viimeksi kuluneiden
2-3 vuosikymmenen aikana. Ténd aikana
olemme oppineet kdyttdmaan kaytossa
olevia syopalaakkeita entistd paremmin ja
lasten syévan ns. tukihoito (kasvutekijat,
infektioiden hoito, ravitsemus, verituotteet,
kipulddkkeet jne.) on kehittynyt voimak-
kaasti. Kiinted kansainvalinen tutkimus- ja
hoito-ohjelmayhteistyd, meilld Pohjois-
maissa NOPHO (Nordic Society of Paediat-
ric Haematology and Oncology), on myds
ollut olennainen edellytys tapahtuneelle,
suotuisalle kehitykselle. Uusia syopalaak-
keitd olemme ténd aikana kuitenkin saa-
neet kdyttoédmme hyvin niukalti ja lapsilla
suoritettuja tutkimuksia naiden lddkeaine-
ryhmien osalta on kdytettavissa vain
harvalukuinen joukko. Siksi ndiden kaikki-
en osalta olemme pakotetut kdyttdmaan
lapsuusian syovan hoidossa ladkkeita

monilta osin niiden vahvistettujen kaytto-
aiheiden ulkopuolella.

FINPEDMED on
suomalainen lasten-
ladkareiden ja yli-
opistotutkijoiden
verkosto

FINPEDMED on kaikkien yliopistosairaaloi-
den lastenklinikoiden yhteisesti perustama
verkosto, joka aloitti toimintansa vuoden
2007 alussa samaan aikaan lastenladkease-
tuksen voimaantulon kanssa. FINPEDMED



on osa Euroopan Ladkeviraston koordinoi-
maa verkostoa, Enpr-EMA:a, joka perustet-
tiin vuonna 2010 Lastenlddkeasetuksen
velvoittamana ja jossa on talla hetkella
mukana 18 jasenverkostoa. FINPEDMED:n
toiminta keskittyy pddasiassa lapsipotilai-
den ladkkeiden tutkimukseen, eika sisalla
terveiden lasten rokotteiden tutkimusta.
FINPEDMED kasittelee keskitetysti ladkete-
ollisuudelta ja Enpr-EMA:Ita tulevat asian-
tuntijapyynnot Suomessa.

Verkostossa on mukana jo yli 100 jasen-
t4, jotka edustavat kaikkia lastentautien
erikoisaloja sekd muutamia muita ladkeke-
hitykseen ja -tutkimukseen liittyvia tieteen
aloja. Verkoston jésenet toimivat yliopis-
toissa, yliopistosairaaloissa, keskussairaa-
loissa ja yksityisilla 1aakariasemilla ja tarjoa-
vat tutkimusten suunnitteluun ja toteutuk-
seen liittyvid asiantuntijapalveluita paaasi-
assa ladketeollisuudelle. FINPEDMED pyrkii

voittoa tavoittelemattomasti edistamddn
lastenlddkkeiden tutkimusta ja sen tutki-
musedellytyksid Suomessa. Toimintaan on
saatu rahoitusta yliopisto-sairaanhoitopii-
reiltd ja Lastentautien tutkimussaatiolta.
FINPEDMED rahoituksen hallinnoinnista
vastaa sen virallinen isantdorganisaatio
HYKS-instituutti Oy Helsingissa.

Verkostolle
tarjotaan seka
asiantuntijatehtavid
etta uusia ladke-
tutkimuksia

Vuodesta 2006 alkaen Suomessa uusia
lastenlddketutkimuksia, rokotteet mukaan
lukien, on ilmoitettu Ladkealan turvalli-

Kympin y Lapset

suus- ja kehittamiskeskukselle, Fimealle,
keskimaddrin 25 kpl vuosittain. Kaiken
kaikkiaan uusia ladketutkimuksia, aikuisten
mukaan lukien, ilmoitetaan Suomessa vuo-
sittain n. 250. Samaan aikaan Euroopan
ladketutkimusrekisteriin vuosittain ilmoi-
tettuja uusia lastenladketutkimuksia on
ollut keskimaarin 350 kpl koko Euroopan
alueelta (kaikkia 1adketutkimuksia tehddan
vuosittain noin 4500 kpl).

Toimintansa aikana FINPEDMED on
saanut 90 tutkimustarjousta (n.14/vuosi)
sekd 28 asiantuntijapyyntda. Verkostovalit-
teisia lastenlaaketutkimuksia on toteutettu
tai toteutumassa yhteensa 14 kpl (16 %
kaikista). Suurin osa tarjouksista, yli 70 %,
on kuitenkin joko pian peruttu laaketeolli-
suuden toimesta tai niita ei ole eri syista
voitu toteuttaa Suomessa (esim. eivat
sovellu erikoissairaanhoitoon tai maamme
hoitokdytantdihin).
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Tulevina vuosina
toiveet saattavat
toteutua ja
Suomeenkin
saadaan lisaa
tutkimuksia

Lastenldakeasetuksen vaikutus ei siis viela
ndy lisddntyneina tutkimuksina Euroopas-
sa. Kuitenkin Euroopan laskeviraston
lastenladkekomitea on kasitellyt Iddketeol-
lisuudelta tulleita uusien lddkkeiden
ilmoituksia ja hakemuksia jo toista tuhatta.
Kaytdnndssa tama tarkoittaa, ettd tutki-
muksille mydnnettyjen lykkdysaikataulu-
jen purkautuessa seuraavien 20 vuoden
aikana lastenlaaketutkimuksia on odotet-
tavissa toteutettavaksi varsin paljon koko
Euroopan alueella.

Siksi on erityisen tdrkead, ettd myos
potilasjarjestét, itse potilaat, heidén
vanhempansa ja perheenjisenet ovat
tietoisia lasten ladkkeiden tutkimuksen
tarpeellisuudesta ja siitd, ettd heilld on
mahdollisuus vaikuttaa tuleviin tutkimuk-
siin seka niihin osallistumalla etta uutta
tietoa antamalla.

Aiheesta my6s FIMEA:n joulukuun SIC!
-lehdessa: http://sic.fimea.fi/. Painettu
lehti on ilmestynyt 14.12. ja verkkolehti jo
noin viikkoa sitd ennen. Lisda tietoa myos
osoitteesta www.finpedmed.fi.

Mavig ®

FINPEDMED verkoston tunnushahmo on Filperi®. Sen on suunnitellut

graafinen suunnittelija Mari Oksanen

Pirkko Lepola

FM, Toiminnanjohtaja

FINPEDMED, Lastenladkkeiden tutkimus-
verkosto

HYKS-instituutti Oy

c /o Tampereen Yliopisto, Ladketieteen
yksikko, Lasten Terveyden Tutkimuskeskus
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Kim Vettenranta

LT, Dos., Lasten hematologian ja onkologi-
an erikoisladkari

Ylildakari, Lasten hematologian ja onkolo-
gian yksikkd

TAYS, Tampere
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Kympin lapset tiedottaa

Kympin lapset kiittad

Haluamme kiittaa kaikkia juhlavuotemme aikana meitd tukeneita
yrityksid, yhteis6ja seka yksityishenkiloita. Kiitos myds yhdistyksen
aktiiveille ja suurelle joukolle talkoovakea eri tapahtumissamme.

Liity Kympin lasten jaseneksi
Kympin lasten eli virallisemmin Hyksin lapsisyopapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry: n jasenmaksu on 25 € /henkild/vuosi.
Kun véahintaén yksi perheen aikuinen on jasen, koko perhe saa
yhdistyksen edut kdyttoonsa. Toinen perheen aikuinen voi halu-
tessaan liittya ns. tukijaseneksi myos 25 € vuosihintaan. Jokainen
jasen on tarked yhdistyksen toiminnalle!

Potilasperheiden lisdksi jaseneksi voivat liittyd isovanhemmat,
kummit ja muut sukulaiset, ystavét ja ketkd vain yhdistyksen
tukemisesta kiinnostuneet. Jdsenmaksu on talléin myos 25 €/
VUOSi.

Kaikki jasenet saavat 3-4 kertaa vuodessa Kympin lapset - leh-
den (1/0soite). 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 netissda www.kympinlapset.fi. Voit myos lahettaa
yhteystietosi osoitteella Kympin lapset, Kuortinkartano, Vanhatie
160, 19410 Kuortti. lImoita talloin nimesi, osoitteesi, sahkdpostisi
sekd se, oletteko potilasperhe.

Jutiskirje
Nettisivuillamme voi tilata sdhkopostilla Idhetettavan uutiskir-

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

Vuoden 2013 tapahtuma-
kalenteri

Vuoden 2013 tapahtumakalenteri 16ytyy joulukuun aikana netti-
sivuiltamme www.kympinlapset.fi.

K ympinlaps tavdtaa
raunalligajauluaja
hyvaa uutta vudta 2013!



