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Tyota
lapsisydpapotilaiden hyvaksi

Kympin lapset on perustettu vuonna 1982 ja sen paddmaarana 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 l8heisid. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys: annam-
me tukea ja tietoa lasten syOpdsairauksista, jarjestdmme yhteisia
tapahtumia ja tilaisuuksia sekd autamme perheita arjen ongelmien
ratkaisuissa.

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

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopédpotilaiden vanhemmat ja
ystavat ry, joka vuodesta 2008 kdyttaa lyhyempaa nimea Kympin
lapset. Yhdistyksen lehti Kympin lapset ilmestyy 3-4 kertaa vuodessa.
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Anna Cantell-Forsbom

Muutoksiin sopeutuminen

Tanéa kevaana valitaan meidan
danestdjien valtuuttamana
maallemme taas uusi eduskun-
ta. Nahtavaksi jaa millaista
Suomea uudet padattdgjamme
ldhtevat seuraavan neljana
vuotena viemaan eteenpadin.
Meistd jokainen voi omalta
osaltaan vaikuttaa siihen,
muuttuuko eduskunnan ko-
koonpano nykyisestd ja mihin
suuntaan ja ndin valillisesti
my®s siihen mitd asioita tule-
vaan hallitusohjelmaan kirja-
taan, mita painotetaan, mita
valintoja tehdaan.

Ilmastonmuutos on ollut yksi
viime vuosien politiikan kesto-
teemoista. Liekd ilmaston
ldmpenemisestd johtuvaa vai
tilastollista sattumaa, etta talvi
taalla eteldisessa Suomessa on
téna vuonna ollut poikkeukselli-
sen vahdluminen ja leuto.
Innokkaana hiihtdjana olen
harmitellut sitd, etta hiihtokilo-
metrini jaivat varsin vaatimattomiksi, silld juuri kun oli paassyt
hyvaan hiihtovauhtiin, tulikin varhainen kevat ja kaikki lumi suli
suorastaan silmissa. Tatd puheenjohtajan palstaa kirjoittaessa maa
on taas valkoinen, kun takatalvi toi muassaan lumipyryn, liikenne-
kaaokset ja surkeaa sdata sadattelevat ihmiset. Puutarhan pihatyot
ja suunnitelmat kevatistutuksista siirtyvat ainakin tulevasta viikon-
lopusta myohempéaan ajankohtaan.

Suunnitelmien muuttuminen vaatii sopeutumista. Muutokset
ovat useimmiten energiaa vievid ja moniin mydnteisiinkin muu-
toksiin joudumme totuttelemaan tovin ennen kuin omaksumme
ne. Kielteisten hyvaksyminen on monin verroin vaikeampaa.
Joskus miltei mahdotonta. Muutostilanteeseen liittyy aina epéavar-
muutta, ehka uusien asioiden tai tapojen opettelua, vanhoista
rutiineista luopumista, erilaisten asioiden muistamista. Joskus van-
hat tavat, asiat ja tilat tuntuvat niin tutuilta ja turvallisilta, ettei
niista haluta luopua edes uusien ja parempien vuoksi. Sanonta:
"Tuttu helvetti on parempi kuin tuntematon taivas” kuvaa tata
olotilaa.

Kympin

Tulevaisuuden my&nteinen muutos on uuden lastensairaalan
valmistuminen ja lastenklinikan toimimattomista, jopa terveydelle
vaarallisista tiloista uusiin tiloihin muuttaminen loppuvuodesta
2017.Toiminnan jarjestdminen vanhan lastenklinikan tiloissa sind
aikana, kun uuden sairaalan valmistumista odotellaan ja osan
toiminnasta siirtdminen Kolmiosairaalan valiaikaisiin vaistotiloihin
ovat ehkdpa esimerkkeja muutoksista, joita ei vastaanoteta pel-
kastaan ilolla. Syopa- ja veritautia sairastavien lasten ja elinsiirto-
potilaiden hoidon yhdistdaminen yhteiseen immonosuppressio-
osastoon on iso muutos, joka saattaa herattaa monia kysymyksid,
pelkoja ja vastustustakin. Muutoksen haltuun ottamisessa oikean
tiedon saaminen on tarkedd, samoin mahdollisuus “sulatella asiaa”
ja totutella muutokseen.

Tassa lehdessa yritimme kertoa ajankohtaisia uutisia uuden
lastensairaalan suunnitelmista ja aikatauluista. Valmistautuminen
ja totuttelu uuteen voi siis alkaa. Ja kevatkin sieltd takatalven
jalkeen vield koittaa.
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Teksti Anna Cantell-Forsbom, kuvat Petri Inomaa, SRV ja Uusi lastensairaala 2017 -hanke

Uuden lastensairaalan
suunnitelmissa tulevat
nykyiset lastenklinikan
osastot K-3 ja K-10 yhdis-
tymaan yhteiseksi immu-
nosuppressio-osastoksi,
jolla hoidetaan syopa- ja
veritauteja, kantasolusiir-
ron seka elinsiirron saa-
neita potilaita.

Yhteisesta
suunnittelusta
yhteiseen osastoon

Munuais- ja maksaliiton jarjestésuunnitte-
lija Marjukka Miettinen kutsui maaliskuun
lopussa meitd Kympin lasten toimijoita
yhdessa munuais- ja maksaliiton perhe- ja
nuorisotoiminnan ryhmédn edustajien
kanssa yhteisty6tapaamiseen, jossa meilla
oli tilaisuus kuulla Uuden lastensairaalan
toiminnan suunnittelun projektipaallikkoa,
HYKSin lastenklinikan osastonyliladkéria
Pekka Lahdennetta. Paikalla oli myos
hoitotyon suunnitteluryhman puheenjoh-
tajaa, osasto K-3:n osastonhoitajaa Annika
von Schanz.

Pekka Lahdenne kertasi uuden lasten-
sairaala-hankkeen lahtokohtia ja totesi,
ettd lastensairaala olisi ennemmin tai
mydhemmin rakentunut veronmaksajien
rahoillakin, mutta aikataulullisesti sairaalan

K-3 ja K-10 yhdistyvat yhdeksi
IMMuNOSUPPressio-0sastoksi
Uudessa lastensairaalassa
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Uusi lastensairaala havainnekuvassa Stenbackinkadun puolelta.
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toteuttaminen olisi ajoittunut paljon
kauemmaksi tulevaisuuteen. llman Uusi
lastensairaala 2017 -hankkeen rahankera-
ysta lastensairaala olisi varmasti rakennet-
tu vasta syopa- ja traumasairaalan rakenta-
misen jalkeen eli luultavimmin vasta
2020-luvulla. Kansalaisaktiivisuus lastensai-
raalan edistamiseksi on siis kannattanut.

Pekka Lahdenteen mukaan saatiomalli,
jolla uusi lastensairaala toteutetaan, on
tuonut HUS-kokonaisuuteen dynaamisuut-
ta ja uudenlaisen tekemisen meiningin.
Tama on poatilaille ja perheille onnekasta.
Uusi lastensairaala-saation puheenjohtajan
Anne Bernerin sitoutuneisuus, ennakkoluu-
loton ja energinen tapa toteuttaa hanketta
sai kiitosta Pekka Lahdenteelta. Saatiomalli
ei kuitenkaan voi jatkossa varmaan olla
vallitseva malli toteuttaa sairaalahankkeita.

Aikataulullisesti sairaalan suunnittelu-
ty6, rahoituksen kerddminen ja kdytannon
toteutus etenevat limittdin. Sairaalalle
myonnettiin rakennuslupa maaliskuussa,
varsinainen rakentaminen alkaa lahiaikoi-
na ja sairaala on madra vihkia kayttoon
itsendisyyspaivana vuonna 2017.

Uusi lastensairaala-hankkeen suunnitte-
lun lahtokohdat ovat:

« potilasryhmien ladketieteelliset
prosessit

+ lapsen kokemus

«+ perheen kokemus

+ sairaala tyopaikkana

« suorituskyky/tehokkuus

« turvallisuus

+ toimintavarmuus

+ muuntojoustavuus

- energiatehokkuus

« tehtdvéd/rooli yhteiskunnassa

Muuntojoustavuus
suunnittelun
lahtokohtana

Koska etukateen on miltei mahdotonta
tietdd, mita tarpeita lastensairaalalla tule-
vaisuudessa on, pyritdan suunnittelussa
toteuttamaan ajatusta, jonka mukaan seka
tilat ettd toimintamuodot ovat mahdolli-
simman hyvin muunneltavissa erilaisten
tarpeiden ja muuttuvien tilanteiden mukai-

sina. Toama muuntojoustavuus tarkoittaa
tilojen monikayttdisyyttd ja muunnelta-
vuutta muuttuvien tarpeiden mukaisina
sekd hoidon muuntojoustavuutta siten,
ettd lapset voivat mahdollisimman paljon
olla hoidettavana kotona eika sairaalassa ja
hoitotoimenpiteitd viedaan kotiin.

Pekka Lahdenne korosti, etta hienot,
uudet tilat eivat yksin riita. Suunnittelupro-
sessin aikana on muutettava ja kehitettava
myds toiminnallisia prosesseja. Toiminta-
prosessienkin pitaa kehittyd perhekeskei-
siksi, joustaviksi ja ketteriksi.

Uuden sairaalan
toiminnalliset
linjaukset

Uuteen lastensairaalaan on suunniteltu
neljd isoa vuodeosastoa, kun nykyisessa
lastenklinikassa osastoja on yhteensa
yksitoista. Ndissa vuodeosastoissa on
yhteensa 118 potilashuonetta ja 140
vuodeosastopaikkaa; 26-48 potilaspaik-
kaa/osasto. Teho-osastolle potilaspaikkoja
tulee 16 +2. Lasten yhteispaivystyksen

Munuais- ja maksaliiton jérjestamassa kokouksessa Kympin lapsia edusti
Anna Cantell-Forsbom.
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yhteyteen tulee 12 potilaspaikan kokoinen
vuodeosasto, jossa paivystyspotilaat voivat
tarvittaessa olla seurannassa yon yli.

Kaikki lasten anestesia- ja herddmotoi-
minta keskitetddn uuteen lastensairaalaan.
Toimintaperiaatteena uudessa lastensai-
raalassa on, ettd valtaosa toimenpiteisiin
tulevista potilaista tulee leikkaukseen
kotoa eika edellisend paivana, kuten
nykyisin on vallitsevana kaytantona.
Tavoite télle LEIKO-ajattelulle (=leikkauk-
seen kotoa) on 90 %:n toteutuminen.

Lastensairaalan potilasvirrat ovat valta-
vat. Vuositasolla potilaita kdy 96 000,
laskennallisesti kdynteja tulee noin 400
poliklinikkakdyntid paivassa. Ajanvaraus-
poliklinikan toimintaa on tarkoitus tehos-
taa. Tavoitteena on nostaa nykyista neljan
potilaan huone- ja paivakohtaista maaraa
6,5 potilaaseen/huone/paiva.

Syopaélapset ja elin-
siirtopotilaat yhteen

Immunosuppressiiviset potilaat eli poti-
laat, joiden immuunivaste on heikentynyt




- meidadn vanhempien kielelld siis potilaat,
jotka alentuneen vastustuskykynsa vuoksi
ovat erityisen infektioherkkia - sijoittuvat
sairaalan viidenteen kerrokseen yhteiselle
osastolle. Kdytanndssa tama tarkoittaa siis
nykyisen lastenklinikan osasto K-10,
syOpa- ja veritaudit ja K-3, munuais- ja
elinsiirto-osaston yhdistymista yhteiseksi
osastoksi, jossa on vuodeosasto, poliklinik-
katoiminta ja 14-paikkainen pdivasairaala
seka anestesiayksikko. Naytteiden otto
tapahtuu osastolla, ei alhaalla olevassa
yhteisessa laboratoriossa. Osasto jakautuu
erillisiin moduuleihin ns. puhtausajattelun
mukaisesti siten, ettd osaston toisessa
padssa on A-moduuli kantasolupotilaille,
jotka edellyttavat ehdotonta eristysta
eivatka potilaat voi poistua huoneesta.
A-osaston viereen osaston keskelle sijoit-
tuu sytostaatteja saavien potilaiden B-osa
ja sen toiselle puolelle C-osa elinsiirto- ja
dialyysipotilaille. Osaston toiseen paahan
tulee polikliininen toiminta ja pdivasairaa-
la. Potilaat voivat vointinsa mukaan liikkua
osastolla; kdyda leikkimdssa osaston
leikkihuoneessa tai ruokailla osaston
keittion vieressa olevassa ruokailutilassa.
Nuorille tulee oma nuorten tila osastolle.

Immunosuppressio-osastolle tulee
eniten henkilokuntaa koko sairaalassa,
aamuvuorossa osastolla on tydssa yhteen-
sd 64 hoitajaa.

Immunosuppressio-osastolle padsee
suoraan ala-aulasta ulko-oven ldhettyvilta
potilashissilla. Hissi voidaan sulkea siten,

ettei hissiin samanaikaisesti tule muita
silloin, kun sielld on infektioherkkia potilaita.

Kaikki potilashuoneet ovat sairaalan
ulkoseinilla ja ikkunallisia. Huoneiden
yhteyteen tulee my®&s lasitettuja parvek-
keita, jotka mahdollistavat ulkoilun hoito-
jaksojen aikanakin. Henkilokunnan tilat
sijaitsevat sisakdytavilla, mutta luonnonva-
loa pyritddn saamaan tiloihin kaytavien
paissa olevien suurten ikkunoiden kautta.

Vanhemmat
sairaalassa

Jokaisessa potilashuoneissa on potilaan
sangyn lisdksi sénky myos vanhemmille.
Vanhemmilla on rajaton oikeus yopya
lasten luona, mutta yopymiseen ei velvoi-
teta.

Jokaisessa potilashuoneessa on wc ja
kylpyhuone, joita myds vanhemmat voivat
kayttaa. Lisaksi osastolla on yhteensa
kahdeksan wc:ta.

Osastolla on vanhemmille taukotila,
erillinen ruokailutila ja vanhempien keittio,
jossa on useampia jadkaappeja. Potilas-
keittiossa vanhemmilla on mahdollisuus
tehda lapsille ruokaa.

Koko sairaalan yhteinen vanhempien
taukotila, vanhempien olohuone sijoittuu
neljanteen kerrokseen paahissien viereen.
Naissa tiloissa on mm. pyykinpesukoneet
ja kuivausrummut vanhempien kayttoon.

Uusi teknologia
saastaa tilaa ja
turhaa tyota

Tiedon digitalisoituminen ja IC-teknologia
muuttavat kaikkia prosesseja. Jokaiseen
potilashuoneeseen tulee dlylaitteet, joilla
lapselle on mahdollisuus olla yhteydessa
huoneesta kotiin, vanhempiin, mummei-
hin, kummeihin tai ystaviinsa.

Hoitohenkilokunta voi valvoa potilaita
hoitajien tiloista valvontamonitoreiden
avulla. Suunnitelmissa on, etta kutsu- ja
valvontaominaisuudet tulevat my&s
hoitajien mobiililaitteisiin.
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Osastoille ei tule erillisia varastotiloja,
vaan hissikuilun kaltainen ns. varastoauto-
maatti kuljettaa toisessa varastonostimes-
sa kdytetyt sangyt liinavaatteineen sairaa-
lan kellariin puhdistettaviksi ja toisella
varastonostimella osastolle palautetaan
puhtaat, valmiiksi pedatut sangyt ja muut
tarvittavat hoitotarvikkeet.

Maailman paras
lastensairaala

Uuden lastensairaalan suunnitteluprosessi
ja sen toteuttamisen aikataulu ovat kunni-
anhimoisia.

HUS:ssa on pyritty tuomaan kaikkeen
suunnitteluun, toiminnan kehittdmiseen ja
toimintaan Lean-ajattelua, jossa tarkastel-
laan prosesseja kokonaisuuksina. Sairaala-
suunnittelussa Lean-ajattelu eli “leanaus”
tarkoittaa systemaattista lahestymistapaa
terveydenhuollon arkkitehtisuunnitelmas-
sa siten, ettei synny "hukkaa ja hutia” Lean-
toiminnan kdytant6on viemisen osalta
osastot K-3 ja K-10 ovat tiiviisti mukana
lasten hoidonvaraustoiminnan suunnitte-
lussa.

Suunnitteluprosessissa yhteistyon ja lap-
sen ja perheen kokemukset ovat punaise-
na lankana koko prosessin ajan. uudistetut
hoitotyon prosessit tulevat vanhempain-
yhdistyksille kommenttikierroksille ja
Tekes-rahoitteisessa Lapsus-hankkeessa
tutkitaan lapsen ja lapsiperheiden koke-
muksia ja potilaspolkuja. Hankkeessa on
tarkoitus tunnistaa ja maaritelld odotuksia
eri vaiheissa hoitoprosesseja ja kehittaa
niiden pohjalta jarjestelmg, jossa tunnis-
tettujen prosessin vaiheiden palautejarjes-
telmien avulla voidaan kehittda prosesseja.

Tavoitteena on aidosti rakentaa yhteis-
tydssa maailman parasta lastensairaalaa.



Teksti ja kuva Janina Mdntymaa

Yhdistyksen vuosikokous jérjestettiin
maaliskuun 17. pdivana Helsingin lastenkli-
nikalla revontulten loimutessa eteldisenkin
Suomen taivaalla. Paikalla kokouksessa oli
tdnd vuonna parikymmenta yhdistyksen
jasentd. Ennen virallisia kokousasioita osas-
to 10:n osastonhoitaja Nina Santala kertoi
edessa olevasta osaston muutosta Meilah-
den kolmiosairaalaan. Vanhemmilla oli
my06s mahdollisuus esittda hanelle kysy-
myksid, ja vilkas keskustelu syntyikin
muuton kdytadnnonjdrjestelyista.

Vuosikokouksen puheenjohtaja toimi
Kari Kotirinta ja sihteerind Janina Ménty-
maa. Yhdistyksen hallituksen jasenista
erovuoroisia tana vuonna olivat Sonja
Vuorela, Mira Filatkin ja Riikka Martikainen.
Paikalla olleista jasenista ei kuitenkaan
I6ytynyt uusia ehdokkaita Kympin lasten
hallitukseen. Erovuorossa olleet henkil6t
olivat halukkaita jatkamaan uudelle kolmi-
vuotiskaudelle, joten yhdistyksen hallituk-
sessa ei tapahtunut muutoksia.

Saantomaardisten kokousasioiden
liséksi esityslistalla oli kasiteltdvana aihee-
na yhdistyksen virallisen nimen muutos.
Hyksin lapsisydpapotilaiden vanhemmat ja
ystavat ry:n on vuodesta 2008 |dhtien
kayttanyt lyhyempaa Kympin lapset
-nimea.

Yhdistyksen virallista nimea ei nyt
kuitenkaan vuoden 2015 vuosikokoukses-
sa muutettu, vaan kokouksen puheenjoh-
taja Kotirinta kehotti yhdistyksen hallitusta
ja jasenistoa pohtimaan huolellisesti
nimenmuutoksesta koituvat vaikutukset
yhdistyksen toimintaan. "Nimenmuutosta
tehtdessa tulisi ottaa huomioon uuteen
lastensairaalaan siirtyminen vuoden 2017
lopulla, jolloin osastoa K10 ei enda ole”,
Kotirinta huomauttaa.
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Vuosikokous: Yhdistyksen puheenjohtaja Anna Cantell-Forsbom toivotti
vieraat tervetulleiksi.
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Teksti ja kuvat Janina Mdntymaa

Uuden lastensairaalan rakentamista saa
seurata aitiopaikalta vieraillessaan osas-
to kympilla. Ikkunoita ei saa aukaista,
jottei katupoly tai rakennustoista nous-
seet epapuhtaudet paase pilaamaan si-
sailmaa. Rakennustoiden etenemista tai
sisdailman epapuhtauksia ei kuitenkaan
enaa nykyisella osastolla paase kovin
kauaa ihmettelemaan. Kesalla on edessa
muutto Meilahden kolmiosairaalan nel-
janteen kerrokseen.

Osastonhoitaja Nina Santala pitdad muuttoa vaistotiloihin
valttdmattdmana toimenpiteena.

1940-luvulla rakennettu sairaalarakennus on tulossa tiensa paa-
han, ja laajasti uutisoidut sisdilmaongelmat ovat saavuttaneet
my®ds lasten sy6pa- ja veritautien osaston. A-siiven sulkeuduttua
kaksi vuotta sitten vdistotiloihin ovat jo joutuneet siirtymaan mm.
kympin naapuriksi muuttanut K3 seka vastasyntyneiden teho-
osasto, joka nykyisin toimii Naistenklinikan yhteydessa.

Hoitohenkilokunnan oireilut ovat pakottaneet sairaalan johdon
etsimdan vaistdtiloja, jotta lasten syopatautien hoitoa voidaan
jatkaa. Paineistetut potilashuoneet ja ennaltaehkaiseva laakitys
ovat estdaneet pienia potilaita oirehtimasta.

Kokonaisuus eri taloissa

"Kylla tdssa siis on edessa ihan puhtaasti ennakoiva toimenpide.”
Toteaa osastonhoitaja Nina Santala kysyttdessa miksi osasto muut-
taa, vaikka uusi lastensairaala on jo rakenteilla. Lastensairaalan huo-
no kunto ei ole tullut yllatyksena talossa tydskenteleville, silla
remontteja on viimeisten vuosien aikana tehty ldhes tauotta aina
jossain pdin taloa. Muutto ei kymppildisillekdan ole ensimmadinen,
silla uudelleen jarjestelyja osaston arjessa on tehty aiemminkin.
Talla kertaa muuttamassa on kuitenkin kulmakivi kokonaisuudesta,
johon K10 osaston lisdksi kuuluvat myos pdivasairaala ja toimenpi-
deyksikko eli Uni-Jukan valtakunta. Lasten syOpa- ja veritautien
osasto muuttaa, mutta pdivasairaalan ja toimenpideyksikdn toimin-
ta jaavat vanhalle lastenklinikalle, vaikkakin ndista paivdsairaala
muuttaa toisiin tiloihin talon sisalla. Tuleva muutto onkin jo neljas
paivasairaalan henkilokunnalle kuluneen kuuden vuoden aikana.

Huhuja muutosta ja vadistotiloista on satunnaisesti kulkeutunut
osaston henkilékunnan ja vanhempien korviin, mutta nyt Santalal-
la on ndyttaa mustaa valkoisella. Pohjapiirustukseen on rajattu
keltaisella tussilla uusi kymppi. “Kylldhan tdma on kolmiosairaalal-
le kynnys, kun lapset tulevat aikuisten puolelle”, Santala toteaa ja
selittaa, ettd kdytannot aikuisten ja lasten yksikoissa ovat hyvin
erilaiset. Vaistotiloissa ei valttamatta enaa onnistu pitsan paistami-
nen iltamyohalla tai rullailu potkuautoilla. Vanhempien oikeudesta
yopya lapsensa luona ei kuitenkaan olla luopumassa. Lisaksi
lastenklinikalta mukana seuraavat potilashuoneista tutut pelikon-
solit ja muut viihdykkeet.

Tyontayteinen kevat

Aivan helposti suuri yksikko ihmisineen ei puolen kilometrin
padhan muuta. Kolmiosairaalan puolelle ei saa lastenklinikalta
siirtdd mitaan potilaskansioita mahdollisten homeitididen takia.
Kaikki kangasta tai muuta pehme&d materiaalia sisdltava tavara
tulee myos jattaa. Kdynnistymassa onkin nyt mittava potilaskerto-
musten digitointi ja skannaus. Lisaksi useita kdytdannon asioita on
vield ratkaisematta potilaiden kuljetuksesta vanhempien taukoti-
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Teksti Janina Méntymaa, kuva Robert Gerritsen

Kympin lasten toimintaa
VoI tukea monin tavoin

Kympin lasten vanhemmat laajensivat
urheilutoimintaansa juoksusta hiihtoon
huhtikuun alussa Kontiolahdella. Robert
Gerritsenin aloitteesta 24 tuntia kestdvassa
hiihtotapahtumassa hiihti tand vuonna
joukkue, joka kantoi nimed Team Kympin
lapset. Gerritsenin lisdksi nelihenkisessa
joukkueessa hiihtivat Riitta Kuronen, Timo
Sorsamadki ja Ronald Kneppers. Hiihtotem-
pauksella kerattiin lahjoituksia Kympin
lasten toimintaan.

Lauantaiaamuna alkaneessa hiihtota-
pahtumassa Kympin lasten joukkue hiihti
hurjat 292 kilometria. Gerritsenille hiihto-
kilpailuun osallistuminen vaati erityista
valmistautumista, silld han ei ennen tata
talvea osannut hiihtaa ollenkaan. Pdivan
aikana osallistujia kiusannut sade ei kui-
tenkaan onnistunut pyyhkimaan hymya
kisaajien huulilta, vaan matkaa taitettiin
2,6 km radalla iloisissa tunnelmissa. Yolla
kuutamo valaisi matkantekoa ja ydpakka-
nen vauhditti kulkua mukavasti.

Onnittelut hienosta hiihdosta Team
Kympin lapset!

lan 16ytamiseksi. Huhtikuun aikana jarjestetaan henkilokunnan
suunnittelupdiva, jonka aikana kdytdnnon jarjestelyja pyritadan
kaynnistdmaan. Vanhempien suuntaan muuton aiheuttamista
jarjestelyista tiedotetaan avoimesti.

"On tdssa haastetta, mutta my0s paljon hyvaa!’, lausahtaa
osastonhoitaja Santala. Uudempaan sairaalarakennukseen siirty-
minen toivottavasti lisdd henkilokunnan hyvinvointia ja viihtyvyyt-
ta. Lisaksi han lupaa lastenklinikalla kesalla hikoilemaan tottuneille
lapsille ja vanhemmille ilmastoinnin tuomaa viilennysta lampimi-
na pdivina ja dina.

Paivasairaalan ja toimenpideyksikdn toiminta sailyvét
lastenklinikalla.

-

Team Kympin lapset eli Timo Sorsaméki, Riitta Kuronen, Ronald Kneppers ja

Robert Gerritsen.
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Teksti ja kuvat Janina Mdntymaa

Tiistaisin kuuden aikaan kympin van-
hempien kahvihuoneessa tuoksuu kahvi
ja poytaan on katettu herkkuja. Tarjolla
on tuoretta leipaa, hedelmia ja namuja
makeanhimoon. Péydalle on osastonhoi-
taja tuonut ihmeteltavaksi tulevan vais-
totilan pohjapiirroksen.

Anne-Maria Flanagan on ensimmaista kertaa jarjestamadssa tiistain
kahvihetked osastolla hoidossa olevien lapsien vanhemmille ja
myontaa hiukan jannittavansa. Moni asia ei ole vanhempien
kahvihuoneessa kuitenkaan muuttunut, vaikka Anne-Marian pojan
aktiivisista hoitojaksoista onkin kulunut jo muutama vuosi. Mieleen
palaavat vakisin omat kokemukset vanhempien kahvihetkista.
Janne Pohjansarolle vierailu tiistai-illan kahveilla on mieluinen
tapahtuma osaston arjessa: "Taalla kuulee kaikki parhaat vinkit
Kela-asioiden hoitamiseksi ja kaikkia hoitoihin ulkoisesti vaikuttavia
vinkkeja jaetaan vanhempien kesken avoimesti.” Pohjansarolle
osasto K10 on tullut tutuksi viimeisten kahden vuoden aikana, ja
han osaakin sujuvasti neuvoja ensikertalaisia yhteiskunnan byrokra-
tian ja osaston kdytan-
tojen viidakoissa.
Kysyttdessa ensim-
maisia kokemuksia
vanhempien kahvi-
huoneesta ja tiistai-il-
lan kahvituksista,
Pohjansaro hiljenee.
"Sumuista se aika oli.
Ei siitd juurikaan
mitddn muista. Toden-
nakoisesti olin vaan
hiljaa ja kuuntelin.”
Pohjansaron vieressa
istuva Sami-Pekka
Laine kertoo tulleensa
ensimmaista kertaa
tiistai-kahveille

Janne Pohjansaro (vas.) ja Sami-Pekka Laine osallistuvat
mielelldaan tiistaisin vanhempainyhdistyksen jarjestamiin
kahvihetkiin.

samana paivana kuin saapui lapsensa kanssa osastolle. Myds hdn
kertoo vanhempien vertaistuen olevan asia, joka kannattelee
sairaalan arjessa.

Kympin lasten eli vanhempainyhdistyksen jarjestamilla tiistai-
kahveilla kdy viikosta riippuen muutamasta henkilosta yli kymme-
neen vanhempaa, joille osalle arki osastolla on uutta. Vanhempien
kahvihetkessa on jokaisella mahdollisuus osallistua tai olla osallis-
tumatta keskusteluun. Puhepakkoa ei kuulemma ole ja itkedkin
saa ilman, etta toiset ihmettelevat. Halutessaan saa kertoa tuo-
reimmat uutiset tai mieltd askarruttavat kysymykset. Osastolla
hoidossa olevien lasten vanhemmat tulevat pian kuitenkin tutuiksi
vahintaankin kasvoilta, silld arki on varsin tiivista yhteiseloa.
Toisinaan aikuiset tuntevat toisensa lastensa nimien kautta:
"Millan &iti tai Ronin isd."Vanhempien omassa Facebook-ryhmassa
on mahdollisuus jatkaa kesken jadnytta keskustelua tai etsiskella
oikeaa nimea tutuille kasvoille.

Anne-Marian kahvihetkestd jaa jaljelle juustoa ja leikkelettd. Ne
han pakkaa jadkaappiin vanhempien hatdavuksi, mikali nalka
yllattda ja omat evaat on jo syoty. Pari tuntia on vierdhtanyt nope-
asti, maha on herkkuja ja mieli voimauttavia ajatuksia pullollaan.

Ensi viikolla taas tavataan, mikali osastolla ollaan!
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Teksti ja kuvat Mika Leivo

[sa-poika viikonloppu

Kympinlasten ensimmainen isa-poika
viikonloppu jarjestettiin tammikuun lo-
pulla. Kuortinkartanoon rohkaistui 10

oo oo

isda ja 14 poikaa ikahaitarilla 5-16.

Viikonloppuun varustauduttiin pelikonsolein, proto- maastokuor-
ma-autolla ja moottorikelkalla. Perjantaina tutustuttiin, saunottiin
ja kasattiin uusi biljardipoytd. Tuoreella veralla kelpasi ottaa
taidoista mittaa. Lauantai-aamuna tutustuttiin ulkorastein paikalli-
sen VPK:n paloautoon ja toimintaan. VPK:n moottorikelkka ja
protomaasto-auto mahdollistivat rekiajelut. Samalla isien kuljetta-
ma moottorikelkka paraytteli poikia laheiselld metsélenkilla.
Lounasaikaan saavuttiin vauhdikkaissa merkeissa. Vauhdikas
ote jatkui isien ja poikien keskindisella tuimalla sahlymatsilla. Nayt-
tavia syottokuvioita oli molemmilla joukkueilla ja pojat pystyivat
verkalleen kuromaan kiinni isien alussa saavuttaman kaulan.
Tasapeliin paattyneen mittelon jélkeen lahdettiin tutkimaan ulos Paloauto kiinnosti niin nuorempaa kuin Vanhempaakin
miesvakea.

Biljardipdyta houkutteli puoleensa pelaajia.

kotaa ja sen rikkonaista tulipaikkaa, joka keksittiin korjata muurin-
pohjapannulla. Nuotion loimussa nautittiin keittion loihtimat
pannukakut, mehut ja kahvit.

Sunnuntai-aamu ja siivoukset tulivat vastaan lilankin nopeasti.
Leiripalaute oli kyselyn perusteella mykistava. Kaikki olivat tyytyvai-
sid ja totesivat yhteisesti ettd uudestaan tulevat, milloin vain leiri
jarjestetaan. Konseptin nahtiin tdysin onnistuneen, eikd mitaan 11
Antero Paljakka ihmettelemadssa Protoa. koettu tarpeelliseksi muuttaa. Ensi kevit-talvella uusiin tapaamisiin!
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Teksti Rasmus Mdntymaa ja Tanja Ruohoranta-Rinne,
Kuvat Janina Méntymaa, Mira Filatkin ja Tanja Ruohoranta-Rinne

Kuluneen talven aikana
ovat yhdistyksen jasenet
paasseet nauttimaan mie-
leenpainuvista tapahtu-
mista. Infektioriskissa ole-
via lapsia on viihdyttanyt
reippailuhalli Huimala ja
ruokaa ovat paasseet lait-
tamaan hoidoissa olevat
nuoret muusikko Kasmirin
kanssa ohjelmassa Cooking
With Kasmir. Lisaksi Kym-
pin lapset olivat tammi-
kuun alussa punaisen telt-
tansa kanssa mukana Lux
Helsinki -tapahtumassa.

Kingin kenraalit

"Sé haiset...!" huudahtaa Aku Hirviniemen
esittdama meikkitaitelija moredlla danella.
Samassa Akulla pettda hivenen pokka,
kasvoille ilmestyy tuttu hymy ja nayttelijan
naurunpyrskahdys aiheuttaa yleisossa
vastaavan. Ndemme myds, miten hymy on
karehtia juontaja Antti Holman huulilla,
mutta ndyttelija saa pidettya kasvot
kutakuinkin peruslukemilla. Kyseessa on
suurelle yleisolle tuttu Kingi-ohjelma,
mutta pokanpettamisella ei vield ole niin
vélid. Nayttelijat suhtautuvat rennosti, silla
onhan kyseessa vasta kenraaliharjoitus,
eika aivan viela suora lahetys. Livena
ollaan sitten muutaman tunnin paasta.
Harjoitusten lopulla Tsiisus Niemiseksi
sonnustautunut Krista Kosonen ja Ahve-
nanmaalaista koiraintoilijaa esittava lina
Kuustonen saapuvat lasten joukkoon
kuvattavaksi.

Kingin suosikkinahmot Tove Hansson, Jani Pesonen ja Martti Alanen.

Nimenomaan lina Kuustosen kautta
saivat Kympinlapset kutsun tulla seuraa-
maan harjoituksia. Yhteensa neljana
kertana olivat Kympinlapset paikalla
helmi-maaliskuussa nauttien taysin rinnoin
riemukkaan ndyttelijdkaartin loihtimasta
kohelluksesta, bandin uljaasti soitosta ja
kameramiesten tydskentelyn seuraamises-
ta. Viimeisena kerran Unicef-erityislahetyk-
sen harjoituksia olivat seuraamassa vain
infektioriskissa olevien lasten perheet.
Suuri kiitos koko Kingin tuotantoryhmalle
lasten huomioimisesta.

Vihti-ski ulkoilu-
tapahtumassa
lasketeltiin

Aurinko hohtaa kirkkaalta taivaalta ja valo
taittuu hiihtohissin rakenteista. Kyydista
vilkuttaa muutama Kympinlapsi iloisesti,
vaikka maalistuuli dityykin ajoin navakaksi.
Mukana Kympinlapsien perinteisessa
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hiihtotapahtumassa oli tand vuonna
yhteensad 12 perhettd; yhteensa 45 henkea.
Yhdistyksen aktiivit tarjoilivat ulkona
kahvia, grillimakkaraa ja mehua.

"Jannd pdasta hiihtamaan valkean
lumen keskelld, kun pellot ja metsat ovat
jo aivan sulat!” virkkoo erdskin lapsi mehun
horppimisen darelta.

Disney on lce 2015 -
Satuja ja seikkailuja

Kaunis Elsa-prinsessa kurvaa luistimin ja
teristd lennahtaa jaansiruja prinsessan
vaihtaessa ripedsti suuntaa. Taustalla soi
Frozen-elokuvasta tuttu tunnelma-musiik-
ki. Mika liekadn sopivampi kyseisen eloku-
van prinsessan kurvailla, kuin Hartwall
areenan liukkaaksi hiottu jaa. Ajoin Olaf-ni-
minen kdmpeld, mutta hyvantahtoinen,
lumiukko saapuu jaalle hauskuuttamaan.
Kympinlapset seuraavat vauhdikasta
menoa aitiosta, jonne Kympinlapset on
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Makkaraa ja mehua oli tarjolla reippaille laskijoille.

Disney on Ice tapahtuma sai hymyn pienten katsojien huulille.

jarjestanyt paikkoja helmikuun puolenva- elokuvista Kaksin karkuteilld, Pieni meren-
lin esitykseen. neito, sekd Kaunotar ja hirvié.

Disney on Ice "Satuja ja seikkailuja” —esi- Lapset seurasivat esitysta innoissaan,
tyksessa padstiin mukaan Disneyn valta- vaikka muutamien tarinoiden hirviot
kunnan kiehtoviin hetkiin. Mukana oli pienimpia hivenen jannittivatkin. Tytot
muistettavia tuokioita neljasta tarinasta. ihastelivat hienoja esiintymisasuja ja pojat
Frozenin lisdksi mukana oli kohtauksia innostuivat ajoin taistelemaan Disney on

Kympin jy Lapset

Ice esityksesta ostetuilla uusilla valomie-
koillaan. Katsomossa herkuteltiin popcor-
nilla ja hampurilaisilla. Kiitos tapahtuman
jarjestdjille — ihana satujen ja seikkailujen
paival
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Teksti ja kuvat Pete Hdilvd ja Pirjo Penttinen

Joululeiriterveiset
kevaan keskelle

E—— e

et

Piparkakkuja syntyi runsaasti ja kaikki olivat innolla mukana.

Ensilumen peittama Kuor-
tinkartano, perinteinen
maalaismaisema ja joulu-
tunnelmaa. Tallaisessa
ymparistossa kokoonnut-
tiin lasten ja nuorten pik-
kujoululeirille joulukuun
puolivalissa.

Paivat tayttyivat korttien askartelemisesta,
huovutuksesta, piparien leivonnasta ja

yhdessdolosta. Isoskolmikko Sohvi, Pilvi ja
Joni innostuivat luomaan piparkakkutalon,

jonka arkkitehtoniset piirteet saivat ihailevia

katseita erityisesti nuoremmilta leirildisilta.
Lauantain ohjelmassa oli lisaksi ulkoilua,

joulupuuro, sauna ja huipentumana Kuortin
ruhtinaallinen jouluateria. Aterian yhteydes-

sa muistimme Sofiaa, Pilvia seka Jered,
joiden pitka isos-ura tuli leirilld paatdkseen.

Heille laulettiin my6s mielet herkistéva
jadhyvaislaulu "Ystavyys ei raukene milloin-
kaan. Suuret kiitokset heille osallistumises-
taan aktiivisesti lasten- ja nuortenleireille!
Joulupukki-laulu ehdittiin myds aloittaa,
mutta kesken sdvelman kuului ovelta
koputusta. Joulupukkihan se sieltéd saapui

ll

Joululeirilld syntyi ihastuttava
piparkakkutalo.

apulaistonttunsa kanssa meita tervehti-
maan. lllan pdatti aina yhta suosittu disko
takkahuoneessa. Onnistuneet pikkujoulut
siivittivat sunnuntain kotimatkan tunnel-
mia. Bussissa oli rento ilmapiiri.

Tulevana kesdnd jarjestetaan kolme
lasten- ja nuorten leirig, joille voivat ilmoit-
tautua kaikki yli 7-vuotiaat potilaana olleet
ja heidan sisaruksensa. llImoittautumaan
leireille paaset yhdistyksen nettisivujen
kautta lahempadna kesaa.

Jouluateria nautittiin hyvadssa tunnelmassa.
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Teksti ja kuvat Pia Ruohotie

Vierailulla Helsingissa talvipuutarhassa

Emma syntyi taysiaikaisena, mutta kes-
kosen kokoisena. Katilon kantaessa
nyyttia sektiosalista, jain miettimaan,
miksei vauva ollut kasvanut normaalisti
kohdussa. Aamulla paljastui, etta Em-
man verensokeritaso oli noussut ja ha-
net siirrettaisiin teho-osastolle insuliini-
hoitoon. Paljastui vastasyntyneen diabe-
tes. Kestaisi kuitenkin toistakymmenta
vuotta ennen koko diagnoosin selvitta-
mista.

Seitseman viikon ikdisena Emmalla alkoivat toistuvat infektiot,
jotka kolmannella vuodella muuttuivat korkeakuumeisiksi. Infekti-
on syyta ei kuitenkaan ollut Idydettdvissa. Oireena oli hengitysvai-
keus ja epdilin obstruktiota. Keuhkokuvissa alkoikin nakyd muu-
toksia ja vaikean keuhkosairauden diagnoosi varmistui vuonna
2001.

Autoimmuunioireyhtymaa epadiltiin myds. Synnynndinen diabe-
tes, laajat ruoka-allergiat, haimaentsyyminen puute, keliakia ja
keuhkosairaus antoivat tahan aihetta. Emma reagoi hyvin keuhko-
sairauden hoitoon. Hanen vointinsa kohentuessa paatin palata t6i-
hin ja lapsille hankittiin perhepdivahoitaja kotiin.

Kortisonin avulla Emma pystyi elamdan normaalia eldmaa ja
infektiot harvenivat. Fiksu ja tomera tytto alkoi nuoresta asti
opetella diabeteksen hoitoa, verensokerin mittaamista ja insuliinin
annostelua. Esikoulussa ja koulussa mukana kulki avustaja autta-
massa diabeteksen kanssa.

Emman kortisonilaakitysta ei kuitenkaan pystytty vuosien
mittaan vahentamaan. Ladkarit pohtivat immunosuppression
toteuttamista. Aloitettiin hylkimisenestolddke. Emman sairaus ei
kuitenkaan kayttaytynyt samoin, kuin elinsiirtoihin liittyva akuutti
hylkimisreaktio yleensa.

Emman lapsuusvuosiin mahtui valoa. Han kehittyi ikatasoisesti
ja voi paremmin. Oman raskautensa toi kuitenkin, ettd hylkimise-

Kympin f@'Lapset
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nestolaakityksen keventdmiskokeilut paattyivat hengitystieoirei-
lun palaamiseen. Tilanne huolestutti minua, mutta lopulta laaki-
tysta kevennettiin oireilusta huolimatta. Vuonna 2008 sairaudessa
alkoi pahenemisvaihe, joka oireili toistuvina infektioina. Seurasi
pitka iv-antibioottihoito, sen jdlkeen estohoito antibiootilla, jota
kaytetdan lapsilla vain poikkeustilanteissa.

Kohti diagnoosia

Immunologi Kaarina Heiskanen osallistui syksylla 2008 Ipex-oi-
reyhtymaa kasittelevalle kansainvéliselle luennolle. Ipex on
lyhenne sanoista immunodysregulation polyendocrinopathy
enteropathy X-linked syndrome. Se on harvinainen sairaus, johon
liittyy FoxP3-geenin toimintahairio. Tauti aiheuttaa T-solujen
toimintahairion ja autoimmuniteetin. Englantiin ldhetetyt geeni-
ndytteet kuitenkin paljastivat, ettei Emmalla ollut FoxP3-mutaa-
tiota.

Heiskanen liittyi Emman ladkaritiimiin ja Ipex-epailyn ansiosta
ymmarrettiin paremmin Emman immuunijarjestelmdn sairauden
luonne. Nyt tiedettiin, ettd Emman immuunijarjestelma hyokkaa
omia kudoksia vastaan. Hylkimisenestolaakityksellda hyokkaykset
pysyivat kurissa. Immunoglobuliinikorvaushoidon ansiosta infekti-
oista paastiin eroon. Emma siirtyi ylaasteelle.

Kevaalla 2011 Timo Otonkoski, Emman ladkaritiimista otti
yhteyttd. Englantilainen tutkimusryhma oli 16ytanyt Emmalta
harvinaisen geenimutaation. Mutaatio sijaitsi STAT3-transkriptio-
tekijad koodaavassa geenissd. Geenitason diagnoosi oli vihdoin
I6ydetty! Newcastlen huipputiimi nimesi diagnoosin IPEX-tyyppi-
seksi autoimmuunioireyhtymaksi.

Kantasolusiirto vai ei

Emman sairaus eteni salakavalasti uudelle alueelle. Emman
hemoglobiinitaso vajosi verkalleen muutaman vuoden ajan ja
vuonna 2013 tarvittiin ensimmainen punasoluinfuusio. Tutkimuk-
sissa l6ytyi myos poikkeavia valkosoluja ja LGL-soluja. Luuydin-
punktio tehtiin kiireellisena.

Emman sairaus ei kuitenkaan kayttaytynyt leukemian lailla,
joten hematologit olivat ihmeissaan. Kantasolusiirto olisi ilmeisesti
jo pitkdan ollut ajankohtainen. Lastenklinikan hematologit eparoi-
vat siirtoon liittyvien riskien takia. STAT3-mutaatioon liittyvia
siirtoja on tehty vain kahdessa maailman sairaalassa, eika potilas-
ryhmalle ole vield kdypaa hoitoa.

Siirtopaatds pitkittyi. Emmaa ei haluttu lahettad Newcastleen,
jonka hematologisessa yksikdssd on tehty Euroopan ainoat STAT3-
siirrot. Tuntui epdreilulta. Yritin kuitenkin olla ndyttamatta turhau-
tumistani Emmalle ja toisaalta olla kohtelias ladkareille. Viivyttelyn
aikana Emmalle aiheutui hdnen ensimmainen aivoinfarktinsa ja

punasoluinfuusioita tarvittiin lahes viikottain. Onneksi Emman
oma erikoislaakaritiimi oli elanyt kanssamme vuosia ja oli vakaasti
kantasolusiirron kannalla.

Lopulta myds suomalainen hematologiryhma asettui kanta-
solusiirron kannalle. Tdhan johti kolme tekijaa. Ensinndkin
STAT3-mutaatiota tutkiva ryhma havaitsi, ettd mutaatiosta
sairastuneilta puuttuu immuunijarjestelmasta yksi solutyyppi —
dendriittisolut. Juuri dendriittisolut puuttuivat Emmalta my®os.
Toisekseen hematologi Mervi Taskinen konsultoi Newcastlen
ryhmaa kantasolukelpoisuudesta. Ryhma mukaan siirto olisi
indikoitu 50/50-mahdollisuudella. Kolmas tekija oli Emman
vointi. Hematologit puolsivat nyt siirtoa, vaikkakin varoittivat
riskeista.

Kympilla — unia, jannitysta,
jannitteita

Kantasolusiirtoa edeltdvina viikkoina nain siihen liittyvia unia.
Pelotti, ettd veisin lapseni hoitoon, johon han saattaisi kuolla. En

kuitenkaan nahnyt muuta vaihtoehtoa. Tasmahoitoja odotellessa
kantasolusiirto ndyttaa ainoalta toimivalta hoidolta.

Emmaakin siirto jannitti ja siita keskusteltiin paljon. Lokakuussa
2014 siirryimme Kymppi-osastolle, jossa vietetty aika osoittautui
haasteelliseksi. Ajoin ilmeni jannitteitd meiddn ja omahoitajien
valilld. Olimme Emman kanssa kulkeneet 16 vuotta sairauden
kanssa. Ajoin kuitenkin tuntui, ettei asiantuntemustamme Emman
hoidossa aina kunnioitettu.

Emma sai esihoidon aikana kolmannen aivoinfarktinsa, joka jai
aluksi omahoitajilta havaitsematta. Osasin havaita infarktin oireet
ja ladkkeiden sivuvaikutukset ja yksi Emmalle sopimaton, keskus-
hermostoon vaikuttava ladke saatiin vaihdettua.

Kantasolusiirto, enkefaliitti ja
toipuminen

Kantasolusiirto sujui paremmin, kuin olimme uskaltaneet toivoa.
Pahoinvointia ilmeni, muttei muita komplikaatioita. Emma oli toki
vdsynyt, aivoinfarktin takia oli mm. puhuminen ty6lasta, mutta
voimakastahtoinen asenne auttoivat pahimman ylitse. Siirre alkoi
itdd normaalilla aikataululla, Emma kykeni sydmaan koko siirtojak-
son ajan ja kotilomille paastiin kuukausi siirteen jalkeen. Kotona
vastassa olivat iloisesti tervehtivat lemmikkimme, puput ja koira.
Pitkdsta aikaa sai paijata.

Vanhemmalle kotiinpaluuseen liittyi paljon ty6ta vuorokauden
ympari: ladkkeiden ottamisen valvominen, ruokahuolto ja diabe-
teksen hoitaminen. Viikon kuluttua olimmekin 1dakariin yhteydes-
sd, voisiko insuliinipumpun ottaa takaisin kdyttoon verensokerita-
son vaihtelun takia.
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Emmalle nousi korkea kuume kolme viikkoa kotiutumisen
jalkeen ja hén alkoi voida pahoin. Valkosolut olivat laskeneet.
Antibioottihoito alkoi, mutta valkosolutasot vain laskivat, samoin
kuin muut verisolut. Kuume pysyi korkeana ja tajunnantaso
alhaisena. Vaikutti, ettei kyse oli aivan tavallisesta siirronjdlkeisesta
infektiosta. Paljastuikin, ettd kyseessa on virusenkefaliitti.

Emma kuumeili nelisen viikkoa jaksaen olla valveilla vain lyhyita
jaksoja kerrallaan. Emmalla oli muutama hoitaja, jotka ottivat
syddamelleen hdnen hoitamisensa. He istuivat useita 6itd hdnen
seuranaan pahimmassa vaiheessa.

Emma selvisi. Han sai tulla kiymaan kotona jouluaattona vaikka
hénella oli silloin vield tdysi nutritio ja iv-insuliini. Viikkojen my6ta
myos ladkarit ja hoitajat alkoivat arvostaa asiantuntemustamme
Emman diabateksenhoidossa. Jannitteet lientyivat ja saimme
vaikuttaa enemman Emman hoitoon.

Toipuminen eteni kaikkiaan nopeasti. Kolme viikkoa ennen
lopullista kotiutumista Emma oli pdivittdin kotona. Vain munuaiset
reagoivat kielteisesti hoitoihin ja Emma tarvitsi useamman viikon
lisdnesteytysta katetrin kautta, kunnes Emman munuaiset parjasi-
vat juomisella.

Kantasolusiirrosta on nyt puolisen vuotta. Emma on toipunut
ihmeen hyvin aivoinfarktista ja enkefaliitista. Toiveena on péasta
jatkamaan lukiota jo ensi syksyna. Muutama pdiva sitten Emma
kaveli koiranpentunsa kanssa noin 500 metrin lenkin. Han kokkaa
perheellemme, kuten ennen siirtoja ja on ottanut esille koulukirjo-
jakin. Emman 8-vuotias pikkuveli kertoi, etta siirtojakson aikana oli
yksindistd. Nyt han on kuitenkin iloinen, kun sisko voi paremmin ja
on paassyt kotiin.

Kympin

Jouluaattona 2014. Ensimmadinen kotiloma enkefaliitin jélkeen. Emma ei jaksanut
avata joululahjoja, mutta oli iloinen pddstessaan kdymaan kotona.

-

4Kk siirron jdlkeen. Emma on hyvin toipumassa ja kokkaa
taas.
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Vuoden 2015
tapahtumakalenter

Vuoden 2015 tapahtumakalenteri, sekd ajankohtaisin tieto tapah-
tumista on nettisivuillamme. Nettisivuille péivitetddan myos lahem-
pand ajankohtaa tarkemmat tiedot kesan kiinnostavimmista
tapahtumista, kuten lentopdivastd, isien illasta Vileniuksessa ja
Linnanmaki pdivasta.

Kuortinkartanon
viikonloput ja lomat.

Jokavuotiset Erkintalkoon jarjestetdan 15.-17.5.2015. Talkoiden
aikana laitetaan pihaa kuntoon mm. kitkemalla kukkapenkkeja,
leikkaamalla omenapuiden oksia seka korjaamaamme leikkiteli-
neiden turva-alueita. Aitassa ja ulkovarastossa riittda nikkaroimista
ja polkupydrat kaipaavat huoltoa. Talkoolaisilla ei tarvitse olla
aiempaa kokemusta, vaan opimme taitoja toinen toisiltamme.

Infektioriskissa olevat perheet voivat viettaa tana vuonna
ditienpdivaa taysyllapidolla Kuortinkartanossa. Viikonloppu alkaa
perjantai-iltana ja padttyy sunnuntaina puolilta paivin.

Perinteista isovanhempien ja lastenlasten leiria vietetdan
Kuortinkartanossa. Leiri alkaa maanantaina 29.6 klo 16.00 majoit-
tumisella ja pdivallinen tarjoillaan klo 17. Leiri pdattyy perjantaina
3.7 noin klo 12 lounaaseen ja lahtokahveihin. Ohjelmassa ohjattua
jailoista kesdistd yhdessdoloa lasten ja aikuisten kesken, leikkeja,
pelejd, yhteinen retki, rantaeldamaa seka isovanhemmille vertais-
ryhmat. Leirimaksu on 50 € / aikuinen, lapset maksutta. Leirille
ovat tervetulleita noin 4 vuotta tayttaneet potilaat ja heidan
sisaruksensa yhdessa yhden tai useamman isovanhemman kans-
sa, leiri ei ole tarkoitettu infektioriskissa oleville lapsille. Tieduste-
lut ja ilmoittautumiset 1.5.2015 mennessa kuntoutusohjaaja Saila
Yloselle sahkopostilla / puhelimitse saila.ylonen@hus.fi tai 09-
47173783 tai 050-427 1832

Kesalla jarjestetadan kolme lasten- ja nuortenleirig, jotka alkavat
maanantaiaamuna ja paattyvat perjantai-iltana. Leirit ovat tarkoitettu
syopaa sairastaville tai sairastaneille yli 7-vuotialle lapsille ja nuorille
sekd heidan sisaruksilleen. Leireille on ilmainen bussikuljetus Helsin-
gista. Leireilld lapsista vastaavat palkatut leirinvetdjat, joista toisella
on sairaanhoitajan koulutus seka riittava maara isosia. Isoset ovat
vahintdan 15 vuotta tdyttaneitd sydpalasten perheiden nuoria, jotka
on valittu Kuortin leiritoiminnasta kokemusta hankkineiden leirildis-
ten joukosta. Isoset ovat kdyneet lapi tehtdavaan tarvittavan koulutuk-
sen. Lisatietoa lasten ja nuorten toiminnasta nettisivuiltamme.

Lisatietoja seka muiden lomien ja viikonloppujen ajankohdat
www.kympinlapset.fi. Kysya voi myos suoraan Kuortinkartanosta,
puh. 015-680 414 tai toimisto@kuortinkartano.fi.

Tule Sinakin mukaan
liikkumaan — Kympin Lapset
juoksevat jalleen HCR, HCM ja
Minimarathon tapahtumissa.

Jokaisen kuukauden ensimmaisena keskiviikkona olemme hélkan-
neet lahtien liikkeelle klo 18.00 lastenklinikalta. Nyt liilkkumisem-
me monipuolistuu. Julia Krootila, jolla on 10-vuotta kestanyt
yleisurheilu-ura takanaan, on luvannut tulla mukaan juoksulen-
keille antamaan vinkkeja seka vetamaan kehonhuolto ja lihaskun-
toharjoituksia.

HCR juostaan tdna vuonna 16.5.2015, HCM ja Minimarathon
15.8.2015, yhdistyksemme tukee ja kannustaa jélleen potilasper-
heiden jasenia lilkkumaan ja maksaa osan osallistumismaksusta.
Tiedustelut ja ilmoittautumiset HCR ja HCM -tapahtumiin: fam.
ahlstedt@kolumbus.fi, Minimarathonin ilmoittautuminen tulee
yhdistyksen nettisivuille myohemmin kevéalla.

Lomamaja Vilenius

Vilenius on Kympin lasten omistama ja talkoilla rakentama loma-
maja Helsingin Lauttasaaren Lansiulapanniemessa Sotainvalidien
kesdkotialueella. Maja on noin 10m2 ja sielld on poyta ja tuolit seka
sohva. Ulkona voi grillata evaita kaasugrillissa ja istuskella lomama-
jan pihalla. Pienia kavelyretkia varten lahistolta 16ytyy polkuja ja
rannasta l6ytyvat rantakalliot, joilta voi seurata merielamas, pulah-
taa uimaan tai paistatella pdivaa. Lintuihmiset ovat bonganneet
alueella kymmenia eri lintulajeja. Lisatietoja Vileniuksesta ja
varausohjeet yhdistyksen nettisivuilla www.kympinlapset.fi
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www.n-paino.fi

Svinhufvudinkatu 21, 15110 Lahti, puh. (03) 882 100

Pesulapalvelut

@y faivapeau <4l

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

KUORTINKARTANO

» kokoukset, kurssit ja leirif
» majoitustilan 50 henkilolle
» tilausruokailut

» perhejuhlat

» leirikoulut

TERVETULOA'! N 4

0 4“" Teimala
Tiedustelut ja varaukset: \/' |
puh. 015-680 414, fax 015-680 456

e-mail: toimisto@kuortinkartano.fi
http://lwww.kuortinkartano fi

19

Kympin ;y Lapset



Posti Green

KUORTINKARTANON

KES]UUHI.A

LAUANTAINA 18.7. KlO 15 00-19.00

KESAJUHLASSA ESIINTYVAT

HEVISAURUS TRIO
TAIKAPEILI

STAND UP -KOOMIKKO

MIKKO VAISMAA

ILMAPALLOTAIKURI

RAMI

LISAKSI
SARA NUUTINEN © PERTUNMAAN YHTENAISKOUI.UN KUORO

TERVETULOA NAUTTIMAAN LOISTAVASTA
OHJELMASTA, HYVASTA RUOASTA JA
ILOISESTA YHDESSAOLOSTA!

TILAISUUDEN TUOTTO KAYTETAAN LAPSISYOPAPOTILAIDEN
LEIRITOIMINNAN TUKEMISEEN KUORTINKARTANOSSA.

MIKKO VAISMAA

PAASYLIPUT: AIKUISET 15 € ® LAPSET 4-15-V. 5 € ® PERHELIPPU (MAX. 2 AIKUISTA) 30 €
RUOKAILULIPUT: 15 €/150 ANNOS © 10 €/PIENI ANNOS © RUOKAILUMAHDOLLISUUS ALKAEN KLO 15.30

KUORTINKARTANO SUAITSEE PERTUNMAAN KUORTISSA, VANHATIE 160, 19410 KUORTTI. OPASTUS KUORTIN ABC.LTA.



