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lapsisydpapotilaiden hyvaksi

Kympin lapset on perustettu vuonna 1982 ja sen padmaarana 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 laheisia. Siksi tydssamme korostuu perhekeskeisyys: annam-
me tukea ja tietoa lasten sydpdsairauksista, jarjestimme yhteisia
tapahtumia ja tilaisuuksia sekd autamme perheita arjen ongelmien
ratkaisuissa.

Yhdistyksessa on jasenid runsaat 1500, joista noin puolet on kokenut
perheessdan lapsen sydpéasairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisyopédpotilaiden vanhemmat ja
ystdvdt ry, joka vuodesta 2008 kdyttda lyhyempaa nimed Kympin
lapset. Yhdistyksen lehti Kympin lapset ilmestyy 3 kertaa vuodessa.
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Anna Cantell-Forsbom

Nuorin lapseni sairastui leukemiaan (ALL) ollessaan kolmevuotias.
Monesti hanen sairastamisprosessinsa aikana olin salaisesti kiitolli-
nen siitd, etta jos kerran lapseni piti sairastua sydpdan, niin syopa
tuli sentdan leikki-ikdiselle lapselle. Kolmevuotias oli riittavan pieni
eladkseen hetkessa. Kun hanella oli huono olo ja voimat vahissa,
vanhemmat kelpasivat lohduttamaan ja auttamaan. Hyvina
hetkindan héan jaksoi leikkia eika liemmin murehtinut tulevaa
huonovointisuutta. Han oli jo niin iso, ettd saatoimme keskustella
siitd, miksi ladkkeiden sydminen ja ikdvien hoitotoimenpiteiden
sietdminen oli tarkeda ja miksi "popdja” piti varoa. Pystyimme
my0s yhdessa suunnittelemaan tulevaisuutta sairauden jdlkeen;
kaikkia niita asioita, joiden tekeminen olisi taas mahdollista, kun
infektioeristys ei enda rajoittaisi arkea.

Tyttdreni sairastumisen kanssa samaan aikaan sairastui ihan
pieni vauva (terveisia vaan Tytille, joka on nyt valloittava nuori
nainen!). Oli riipaisevaa seurata vieresta sitd, miten vaikeaa syli-
vauvan sytostaattihoitojen ja imetyksen yhdistaminen oli. Tuskalli-
selta tuntui myos katsoa pienen pientd ihmisen alkua, jolle ei
voinut selittdd, miksi hdanen oli kestettdva sairaalan rutiinit ja
vaikeat hoidot.

Yhta hankalaksi koin niiden lasten tilanteen, jotka sairastivat
syOpaa teini-ikdisena. 13ssd, jossa nuoren eldmassa tapahtuu
muutenkin suuria asioita; hdnen kehonsa muuttuu ja mieli on
psyykkisen kehityksen vuoksi myllerryksessa. Murrosidssa muuta-
man vuoden aikanahan ihminen muuttuu enemman kuin koskaan
elamassaan sitd ennen tai sen jalkeen. Nuoren kuuluu itsendistya
ja ottaa etdisyytta vanhemmistaan. Ystavien merkitys voi olla
nuorelle jopa tarkedmpaa kuin oma perhe. Samoja muutoksia
lapikdyvat ystavat antavat tietoa, tukea sekd ovat valmiita kuunte-
lemaan ystavansa huolia ja toimivat tukena murrosidan muutoksis-
sa. Ystavat tuovat turvaa ja auttavat toinen toisiaan kohti aikui-
suutta ja ystaviin peilataan omaa aikuistumisprosessia.

Kun tdssa kehitysvaiheessa tapahtuu vakava sairastuminen,
joutuu nuori luopumaan itsendisyydestaan ja useimmiten ainakin
osittain kaveripiiristdan ja ystavien antamasta vertaistuesta vai-
kealla aikuiseksi kasvamisen matkalla. Nuoren kokema menetys
on monella tapaa kohtuuttoman suuri. Eldmanvaiheessa, jossa
tulisi suuntautua tulevaisuuteen, joutuu sairastunut nuori ela-
maan epavarman tulevaisuuden keskelld. Kuolemanpelon kasitte-
lyd ei helpota se, etta nuorena asioihin suhtaudutaan vahvasti
tunteella ja dramaattisesti.
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Lastensyopdosastoilla ei aina ole riittavasti osaamista nuorten
hoitamiseen eika tilojen suunnittelussa ole huomioitu nuorten
tarpeita.

Nuori, joka joutuu sairautensa takia kokemaan asioita, joita
samanikaiset harvoin kokevat, kasvaa syovasta selviydyttydan
usein ikatovereitaan kypsemmaksi. Tama saattaa etddnnyttaa
hanta entisestdan toisista nuorista ja vaikeuttaa normaaliin nuoren
eldamaan palaamista, kun se hoitojen loputtua olisi mahdollista.

Taman lehden teemana on nuoruusidssad sydpdan sairastuneet.
Asiasta on tarkea puhua ja pyrkia vaikuttamaan nuorten hyvin-
vointiin kaikilla mahdollisilla tavoilla.
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Teksti Saana Nuutinen

Nuorten kokemu
SyOpa- ja veritaut

Tama on tarina kolmen nuoren omista
kokemuksista heidan joutuessaan hoi-
toon lasten syopa- ja veritautiosastolle
Helsingin lastenklinikalle. Tuija Koleh-
maisella todettiin kesakuussa 2011 ana-
plastinen suurisoluinen lymfooma eli
imusolmukesyopa. Han oli tuolloin
13-vuotias. Verneri Pikkarainen sairastui
aplastiseen anemiaan, eli verisairauteen,
maaliskuussa 2015, juuri ennen 14. syn-
tymapaivaansa. Simo Nuutinen sen si-
jaan oli juuri ehtinyt tayttaa 14 vuotta,

Verneri Pikkaraisen ottama valokuva hylysta.

Ksia lasten
i0sastolta

kun hanella diagnoosoitiin alveolaari-
nen rabdomyosarkooma, eli pehmytku-
dossyopad, huhtikuussa 2012. Tuija oli
menossa 7. luokalle ja pojat kavivat 7.
luokkaa.

Erilaiset hoidot

Tuijalla hoidot kestivat vahan yli puoli vuotta. Ne alkoivat kesa-
kuussa 2011 ja paattyivat joulukuussa samana vuonna. Han sai
erilaisia sytostaatteja suonensisdisesti ja hoitojakso kesti aina
kahdeksan pdivaa kerralla. Hoitoihin Tuija reagoi voimakkaasti ja
oksentelua oli paljon. Voimat hupenivat |dhes kokonaan, eika
syominen ollut helppoa. Hoitojaksojen vdlissa Tuija sai olla kotona
muutaman viikon kerrallaan.
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Verneri sairastui 15.3.2015 ja oli osastolla 15.3-26.8.2015. Alussa
oli pdivittain trombosyyttien tankkausta ja punasoluja han sai
liséksi useasti viikossa, koska oma luuydin ei kumpiakaan tuotta-
nut. Ensimmaisena kokeiltiin immuunosupressiivista hoitoa, josta
ei kuitenkaan ollut apua. 26.6.2015 aloitettiin allogeeninen kanta-
solusiirto, jossa luovutettavat solut saatiin luovuttajalta ja kahden
kuukauden jalkeen siirrosta Verneri paasi kotiin.

Simolla hoidot alkoivat paasidisend 2012 ja niiden piti kestaa
vuoden. Suunnitelmissa oli erilaisia sytostaatteja seka sadetys
paan alueelle. Simon sy6pa kuitenkin uusi hoitojen aikana syys-
kuussa 2012 ja tdma muutti hoitosuunnitelmat kokonaan. Simon
paakasvain sijaitsi poski- ja nendontelossa ja se kasvoi aivokuo-
reen ja silmdhermoon. Kasvaimen sijainnin vuoksi leikkaus ei ollut
mahdollinen, joten Simo sai sytostaattien lisdksi maksimimaaran
sadetysta sekd autologisen kantasolusiirron, jossa solut on keratty
talteen potilaalta itsestdan. Lopuksi Simo s6i suun kautta otettavia
sytostaatteja vuoden verran.

Molemmat pojat muistavat kantasolusiirtojen esihoitojen
olleen todella rankkoja. Kaikki nuoret kokivat sairaalassa olon
pitkastyttavaksi sen lisdksi ettd olo oli huono ja kipuja oli paljon.
Tuijalle tarkea aiti oli sairaalassa aina mukana ja siskokin paasi
muutaman kerran kdymaan. Simolla sairaalassa oli enemman diti,
mutta isakin kavi paivittdin toiden jalkeen. Alaikdiset sisarukset
eivat saaneet kdyda sairaalassa. Ulkona hekin pystyivat ndkemaan
potilasta, mikali tama sai luvan poistua hetkeksi osastolta. Etenkin
Vernerille ulos paasy ja veljen tapaaminen oli tarkeitd, koska han
joutui olemaan niin kauan sairaalassa sisélla.

Tunteita ja pelkoja

Tuija kertoo, ettd "vélilla halusin pddsta vain pois, antaa periksi ja
paeta kaikkea sairauden aiheuttamaa tuskaa ja kipua. Mutta
toisaalta olen luonteeltani paamaaratietoinen ja jaarapainen,
joten en antanut ajatuksille suurempaa valtaa. Uskoin ja taistelin
parantumiseni puolesta.” Joskus Tuijan mieleen nousi ajatuksia ja
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epadilys siitd, ettd paraneeko hdn tasta ja riittavatko voimat. Onnek-
si Tuijan tapauksessa ennuste parantua oli 97 prosenttia, joka
antoi voimia jaksaa eteenpdin. Erddn hoidon aikana Tuijan sydan
lahes pysahtyi. Se heratti suurta pelkoa ja laittoi asiat oikeasti
perspektiiviin.

Tuija tapasi hantd vuoden vanhemman Eveliinan heti ensimmai-
sella hoitojaksolla. He ystavystyivat ja saivat toisiltaan vertaistu-
kea. Heidan hoitojaksonsa saatiin lahes samoille ajankohdille,
joten he saivat olla samassa huoneessa yhdessa.

Tuija pystyi puhumaan avoimesti seka peloista ettd pienista
ilonaiheista didilleen. Eveliina oli suurena tukena niin hoitojaksoil-
la kuin niiden ulkopuolellakin.

Simokin kertoi olleensa positiivinen lahes koko hoitojen ajan,
vaikka varmasti valilla pelottikin kovasti. Han ei halunnut antaa
peloille valtaa. Valilla oli parempi olo, valilla huonompi. Simo
kertoo, ettei muista sairaalasta paljoakaan. Joistain hoidoista tuli
enemman huono olo kuin toisista. Osasto oli usein aika tdynna
lapsia. Simo ajattelee hdnell olleen vililld paljonkin pelkoja,
mutta han yritti olla miettimatta niitd. Simo sanoi: "Mietin joskus
mitd tapahtuu kuoleman jalkeen, etenkin kun tuntemiani lapsia
kuoli. Halusin ajatella, ettd jotain kuoleman jalkeen taytyy olla
olemassa, koska muuten tdssa ei olisi mitaan jarked. Ehka siksi en
itse kuolemaa ole enda peldannyt” Simo ei kuitenkaan halunnut pu-
hua juuri kenellekdan ajatuksistaan tai olostaan. Aidille han kertoi
joskus muutaman sanan.

Verneria pelottivat aluksi verikokeet, koska ne jouduttiin otta-
maan kyyndrtaipeesta tai sormenpaasta. Verneri sai keskuslaski-
mokatetrin vasta kuukauden sairaalassaolon jalkeen, koska veriar-
vot olivat niin huonot, ettei hanta voitu nukuttaa. Valilla Verneri
mietti vahan sitd, jos kaikki ei menekdan hyvin. “Psykiatrinen
sairaanhoitaja kavi “pelaamassa” kanssani 2 viikon valein’, Verneri
kertoo.

Ystavat ja kaverit

Koska Tuija sairastui kuudennen luokan loputtua ja oli siirtymassa
ylaasteelle, luokkakaverit vaihtuivat joka tapauksessa. Kuntoutus-
ohjaaja sairaalalta vieraili uudessa luokassa ja kertoi heille Tuijan
sairaudesta ja siitd miten se vaikuttaa hanen koulunkayntiinsa.

Vanhat ystavat jaivat pois melkein kaikki. Mutta onneksi hanen
paras ystdvansa oli tukena koko sairauden ajan ja on edelleen
hdnen paras ystavansa.

Tuija ei halunnut monien tietavan sairaudesta, mutta toki sana
levisi esimerkiksi samanikdisten keskuudessa nopeasti. Tuija aiti
kertoi sukulaisille heti, kun Tuijan diagnoosi varmistui. Tuija itse
sen sijaan piti asian hyvin paljon itselldén sairauden aikana, ja
my®ds jonkin aikaa parantumisensa jalkeen. Nykyaan han kuitenkin
pystyy puhumaan sairaudesta avoimesti ihmisille, joihin luottaa
tai joille han kokee tarpeelliseksi asiasta kertoa.

Tuija palasi kouluun tammikuussa 2012. Uudet luokkakaverit
olivat tehneet ison kortin ja ottivat Tuijan hyvin vastaan. Han sai
uusia hyvia ystavia.

Verneri joutui sairaalaan yllattden sunnuntaina. Sairastumisesta
ilmoitettiin opettajalle, joka kertoi siita luokkakavereille. Kaverit
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jarkyttyivat kuullessaan asiasta ja toivoivat pikaista paranemista
seka paluuta kouluun. Verneri ei tavannut kavereita sairaalassa-
olon aikana, koska oli eristyksessa osastolla 5,5 kuukautta. Sairaa-
lassa ollessaan Verneri oli kuitenkin sosiaalisen median avulla
yhteydessa heihin. Kotiin paasyn jalkeen infektioeristys jatkui
edelleen ja Verneri kdvi koko lukuvuoden kotikoulua. Vanhoja
kavereita Verneri ndkee vélitunnilla ja ruokalassa. Han kdy uudes-
taan 8. luokan, joten luokkakaverit ovat vaihtuneet.

Simo kertoi ldhimmille kavereilleen sairastumisestaan itse. Heita
asia varmaan vahan pelotti, mutta |dhimmat ystavat pysyivat
laheisina ja yrittivat olla tavallisesti Simon kanssa myos hoitojen
aikana. Aina kun Simo oli kotona, kavereita kavi hanen luonaan
paivittdin, jos he vain olivat terveind. Simolla oli ennen sairastu-
mistaan muutama ldheinen ystava, jotka pysyivat koko sairastami-
sen ajan tukena, ja ovat edelleen hanen parhaita ystavidan. Lisaksi
yksi poika tuli Simolle I1dheisemmaéksi hoitojen aikana ja liittyi
tahan tiiviiseen poikaporukkaan.

Perhe

Kaikki nuoret kokevat perheen olleen hyvin tukena sairauden
aikana ja suhde heihin on ldhentynyt.

Tuijalla oli aika paha murrosika kun sairaus todettiin ja han oli
ndyttanyt tunteensa ja pahan olon voimakkaasti kotona. Sairastu-
misen jdlkeen hdnen ajatuksensa ja asenteensa muuttui tdysin ja
han alkoi arvostaa asioita erilailla ja suhde &itiin ja siskoon syveni
paljon. Nykyaan he pystyvéat puhumaan toisilleen kaikesta.

Simo ei muista kunnolla aikaa ennen sairastumista, mutta kokee
suhteen vanhempiin olleen aikaisemminkin hyva, mutta sairaus
on ldhentdnyt heita entisestadn. Kovin paljon Simo ei puhunut
vanhemmilleen omasta huonosta olosta, koska halusi suojella
heitd ylimaaraiseltd huolelta.

Verneri taas pystyi puhumaan vanhemmilleen avoimesti kivuis-
ta ja peloista. Pikkuveli tuli Vernerille 1dheisemméksi ja tuli tar-
kedmmaksi.

Hoitohenkilokunnan kiinnostus
nuoren kohtaamisessa on
tarkeaa

Verneri piti joistain hoitajista erityisesti. Etenkin omahoitajat
pystyivat helpottamaan oloa juttelemalla ja keskittymalla kiireet-
témasti haneen. Sairaalassa oli kuitenkin my&s hoitajia, joita ei
olisi halunnut valttamatta huoneeseensa. My6s suosikkiladkareita
Vernerilld oli. Verneri piti tarkednd, ettd hoitaja tai laakari otti
Vernerin huomioon ja kuunteli hanta. Kaikki eivat ndin valitetta-
vasti toimineet.

Simo muistaa lahes kaiken henkilkunnan olleen mukavaa. Suo-
sikkildakarikin 16ytyi, vaikka ei muissakaan ollut valittamista. Kun
Simo oli todella huonossa kunnossa, ei hoitajalla ollut oikein valia.
Silloin kun Simo jaksoi jutella, niin han oli tyytyvdinen, jos hoitaja
oli kiinnostunut hanesta ja hoitajalla ei ollut kiire. Kun vain sai
kipulaakkeita tarpeeksi, olo helpottui.

Tuijan kokemuksen mukaan suuri osa henkilokunnasta tuli vain
katsomaan miten tippateline voi, eika niinkdan kiinnittanyt potilaa-
seen huomiota tai kysellyt vointia. Oli sairaalalla myds ihania hoita-
jia. He tulivat istumaan viereen juttelemaan ja keksimaan erilaisia
aktiviteetteja. "Sairaalapsykologi kévi kerran viikossa juttelemassa
kanssani, mutta koin, ettd han oli enemman perheen kuulumisten
perdan, eikd niinkaan kuunnellut omia huoliani’, Tuija kertoo.

Onko sairastumisesta seurannut
jotain hyvaa?

Simo ja Tuija kokevat molemmat positiivisena asiana Kuortinkarta-
non lasten ja nuorten leirit ja viikonloput, jossa he ovat tutustu-
neet myds toisiinsa ja moniin muihin nuoriin. Molemmat ovat kou-
luttautuneet isosiksi leireille ja Tuija sanookin Kuortinkartanoa
kuin toiseksi kodikseen.

Verneri ja Tuija mainitsevat myos ajatusmaailman muuttuneen
ja taidon ottaa vastuu omista asioista.
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Kuortissa ystavystyneet Tuija ja Simo tanssivat yhdessa
vanhojentanssit 2016 helmikuussa.
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Nykyaan

Vernerilld on tdsta porukasta lyhin aika hoitojen paattymisesta ja
hén on viela osittain infektioeristyksessa. Han on nyt 15-vuotias ja
kdy Hangossa 8. luokkaa. Hanen mielensd on positiivinen. Han
harrastaa valokuvausta ja kdy myos Pokemon-jahdissa. Kavereita
han tapaa koulussa, mutta ei vapaa-ajalla.

Tuijalla kaikki on hyvin. Han on nyt 18-vuotias ja opiskelee
Espoossa viimeista vuottaan merkonomiksi. Joulukuussa 2016
hanelld tulee 5 vuotta hoitojen lopetuksesta ja hdanen pitdisi saada
"terveen paperit” Tuija harrastaa edelleen tanssia, jota on harrasta-
nut noin 15 vuotta. Hengityksen kanssa Tuijalla on vililla ongel-
mia, koska kasvain painoi henkitorvea. Hengastyessaan han ei saa
tarpeeksi happea, jolloin on pysahdyttdva ja tasattava hengitys
normaaliksi. Muuten sy6pa ei parantumisen jalkeen ole vaikutta-
nut jokapaéivaiseen elamaan. Aidin ja siskon kanssa han on todella
hyvissa valeissa.

Simo on myds 18-vuotias espoolainen abi, jonka tahtdimessa on
valkolakki tulevana kevaana. Simollakin asiat ovat hyvin ja kaverei-
den kanssa menee kivasti. Sairaudesta on jaanyt joitakin haittoja,

15-vuotias Verneri kotonaan syksylla 2016.

josta hankalimpia ovat ainaiset poskiontelovaivat. "Jadkiekkoilijaa
minusta ei tullut, mutta muuten eldma on ok”, Simo kertoo.

Kympin kuntoutusohjaaja
Saila Yldnen vastasi nuoria
Koskeviin kysymyksiin

1. Mika on erilaista nuoren
sairastuessa kuin nuoremman
lapsen?

Nuori elda elamanvaihetta, jossa pikku hiljaa elama suuntautuu
yha enemman kodin seinien ulkopuolelle, harrastuksiin ja ystavien
pariin. Sydpaan sairastuminen pysayttaa ainakin osittain tdaman
kehitysvaiheen nuoren eldmadssd ja se siirtyy myohemmaksi.
Hoidoista ja eristyksen pituudesta riippuen tama kestda puolesta
vuodesta jopa useisiin vuosiin. Nuori haluaa olla kuten muutkin
oman ikdisensd. Sairastuminen aikaansaa aina jonkin asteisen
taantuman, kun hoitojen ja niiden aiheuttamien rajoitteiden
(esim. infektioeristys) myota on jalleen muiden ja etenkin van-
hempien huolenpidon ja hoivan kohde 24/7, vaikka kehitystehta-
vana on itsendistyminen, vanhemmista irtautuminen ja aikuiseksi
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kasvaminen. Itsemadraamisoikeus ja valinnanvapaus vahenevat ja
lahes aina on tehtdva niin kuin vanhempi paattaa ja maaraa.

2. Mita tukitoimia on saatavilla
nuorelle hanen sairastaessaan/
sen jalkeen?

Hoitojen aikana sairaalassa on mahdollista keskustella nuorisopsy-

kiatrin tai psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa. Usein myos oma
sairaanhoitaja voi tulla nuorelle 1dheiseksi henkiloksi, jolle on

helppo puhua omista tuntemuksistaan. Sairaalapapin kanssa voi

kdyda rippukoulua yksityisesti, mikd on monelle rippikouluikaisel-

le nuorelle hyvin térkedd. Suhde pappiin voi muodostua hyvinkin

ldheiseksi usein syvallisten ja elamaa laajasti koskevien keskustelu- 7
hetkien myota.
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Hoitojen jalkeen monet nuoret ovat |0ytaneet vertaistukea
syOpayhdistysten nuortentoiminnan parissa. Kympin Lapset ry:n
Kuortinkartanon lasten- ja nuortenleirit ovat supersuosittuja ja
Sylva ry jdrjestaa vuosittain tapaamisia teineille ja nuorille sy6pa-
potilaille. Oman koulun terveydenhoitaja, kuraattori tai psykologi
voivat tukea nuorta omaan kouluun paluuvaiheessa, mika on
monelle samalla iloinen mutta myds jannittava vaihe jolloin
mietitddn, miten minut otetaan vastaan ja osaksi ryhmaa pitkan
poissaolon jalkeen.

3. Miten nuoren koulunkaynti
jarjestyy sairastamisen aikana?

Hoitojaksojen aikana sairaalassa sairaalakoulu huolehtii opetuk-
sesta. Jokaisen oppilaan on mahdollista saada noin 45 min yksi-
tyisopetusta arkipaivaisin. HUS:ssa opetusta antava sairaalakoulu
on nimeltadn Sophie Mannerheimin koulu, joka on Helsingin
kaupungin koulu. Ongelmana usein on, ettd nuori on hoitojen
aikana liian vasynyt tai huonovointinen, jotta opiskelu olisi teho-
kasta tai edes mahdollista. Opetushetket sopeutetaan aina nuoren
vointiin ja opettajilla on erilaisia pedagogisia keinoja” tydkalupa-
kissaan". Oppitunti voi muodostua keskustelusta, lukemisesta tai
pelaamisesta, mikali nuori on kovin voipunut.

Lapsen/nuoren sairastuttua jarjestimme hanen koulussaan
mahdollisimman pian palaverin, jossa kdydaan lapi sairauden ja
hoitojen vaikutus opiskeluun ja keskustellaan kdytannon jarjeste-
lyistd ja siitd, miten opetus saadaan jarjestettyd uudessa tilantees-
sa. Palaveriin osallistuvat lapsen vanhemmat/vanhempi, sairaalan
kuntoutusohjaaja sekd oman koulun henkilékuntaa (rehtori, oma
opettaja/ryhmdohjaaja, erityisopettaja ym.). Jokaiselle sairastu-
neelle nuorelle laaditaan omassa koulussa oppimissuunnitelma,
joka on tarkea tyokalu myos sairaalakoulun opettajalle, joka tekee
yhteisty6ta lapsen/nuoren oman koulun ja vastuuopettajan
kanssa.

Lapset/nuoret ovat eriarvoisessa asemassa toisiinsa nahden,
koska kotiin jarjestetyn opetuksen resurssi vaihtelee riippuen
nuoren kotikunnasta. Jossain kunnassa opetusta saa kotiin vain
1-3 tuntia viikossa ja jossain toisessa voi kotiopetusresurssi olla
jopa 10 tuntia. Helsingissa jokainen oppilas saa kotiin opetusta 6
tuntia viikossa.

Nykyaan ja yhd enenevassa madrin koulut hyodyntavat opetuk-

sessa erilaisia digitaalisia oppimisymparistdja ja menetelmid, joista
myos kotiopetuksessa olevat oppilaat hyotyvat. Office365, watch
up ja skype ovat monessa koulussa jo laajasti kaytossa. Ndiden
vélitykselld oppilaalle voidaan lahettaa kotiin opiskelumateriaalia
ja my0s oppilaan osallistaminen ja sosiaalinen integroituminen
ryhmaan ja kouluyhteis6on helpottuvat. Joillekin nuorille osallis-
tuminen opetukseen skypen valitykselld on psyykkisesti haasteel-
lista esimerkiksi oman muuttuneen ulkonddn vuoksi. Tallaisissa
tapauksissa skype-yhteys voidaan toteuttaa yksisuuntaisena, niin
ettd kotona oleva nuori ainoastaan seuraa opetusta kotikoneelta.
Toisaalta, jos nuori on skypen valityksella ollut kuvayhteydessa
omaan luokkaan poissaolon aikana, on kouluun paluu yleensa
psyykkisesti ja sosiaalisesti helpompaa.

Vaikka erilaiset tekniset sovellukset helpottavat nuoren opiske-
lua kotona, lahiopetuksen ja opettajan ja oppilaan kontaktin
merkitysta ei voi koskaan taysin korvata etdopetuksella ja teknii-
kalla.

4. Kun nuori palaa kouluun, mita
koulussa tulisi huomioida?

Omaan kouluun paluu on aina iloinen ja odotettu tapahtuma,
mutta my0s jannittdvaa monessakin mielessa. Nuori miettii, miten
héan jaksaa ja parjaa koulussa ja otetaanko hanet mukaan kaveri-
porukoihin. Yleensa kouluun paluuvaiheessa jarjestetaan uusi
palaveri, jossa kdydaan lapi nuoren terveystilanne, erityistarpeet
(esim. kohonnut infektioherkkyys, keskuslaskimokatetri jne.) ja
mietitddn yhdessd, miten kouluyhteisé voi parhaiten tukea nuorta
uudessa tilanteessa. Palaveriin osallistuvat samat tahot kuin
nuoren sairastuessakin ja lisdksi tietenkin nuori itse. Koulun
terveydenhoitajan on hyva tietda nuoren asioista tarkasti, silla han
on koulun ainoa terveydenhuollon ammattilainen. Tarvittaessa ja
nuoren ja hanen vanhempiensa toivomuksesta kuntoutusohjaaja
keskustelee myos luokkatovereiden kanssa seka oppilaan sairas-
tuttua etta uudelleen paluuseen liittyvista asioista.

Koulunkdynti alkaa Idhes aina ns. koulukokeiluna, joka kestaa
tavallisesti 1-2 kuukautta tai tarpeen mukaan pidempaankin.
Silloin nuori kdy koulua vain muutaman tunnin paivéssa voimien-
sa mukaan. Omaan kouluun paluu joko vield hoitojen jatkuessa
(leukemiapotilaat) tai niiden paatyttya sujuu paasaantoisesti hyvin
ja ilman suurempia ongelmia, kun paluu on hyvin suunniteltu.
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Poliisi vieraili lasten ja
nuortenleirilla

Syksyisena syyskuisena lauantaina saapui na, jossa seurataan sosiaalisessa mediassa koska sitd ei saa ottaa esille muuten kuin
Kuortinkartanon pihaan poliisiauto, josta tapahtuvaa kirjoittelua. Lapsia kiinnosti todellisessa vaaratilanteessa. Lisdksi meille
nousi vuodenpoliisiksikin valittu ylikons- luonnollisesti poliisin virka-ase, jota han ei esiteltiin muita poliisin tyévdlineitd, joita
taapeli Toni Reinikainen Itd-Suomen ole tydurallaan joutunut kdyttamaan olivat pippurisumute, teleskooppipamppu
poliisipiiristd. Hanet oli kutsuttu lasten ja kertaakaan. Asetta lapset eivat ndhneet, seka kasiraudat. Ylikonstaapeli Reinikainen

nuortenleirille kertomaan mielenkiintoi-
sesta ja vaihtelevasta poliisin ammatista.
H&an on toiminut poliisina 13 vuotta, joista
viimeiset 5-6 vuotta hanen tyondan on
ollut nuorten valistustyd. Aluksi lapsilta
kysyttiin, mistd tunnistaa poliisin? Oikea
vastaus on kuvallinen virkamerkki. Seuraa-
vaksi lapsilta tiedusteltiin, mitd poliisi
tekee?

- Ottaa rosvoja kiinni! kajahti valitto-
madsti etupenkista. OIKEIN, vastasi ylikons-
taapeli Reinikainen. Sen lisdksi poliisin
tyonkuvaan kuuluu mm. liikenteenvalvon-
ta, kolareiden ja rikosten selvittely seka
huumausainerikokset. Yksi Tonin paatehta-
vistd on tydskenteleminen ns. nettipoliisi-




kertoi meille opettavaisia esimerkkeja tosielaman tilanteista
varikkaalla ja persoonallisella tavalla. Leirildisia yllatti tieto siitd,
ettd jo kouluikdinen joutuu itse maksamaan aiheuttamansa
vahingonteon ja varkaudet. Hyvana esimerkkina 8-vuotias tytto,
joka joutui itse maksamaan varastamansa 60 €:n suklaalevyt.
Lisaksi opimme, etta pienelldkin tahattomallakin teolla saattaa

Kysymysta

Kympin kymmeneen kysymykseen vastaavat talla ker-
taa Kuortin lasten- ja nuortenleirien vetéjat.

1. Kuka olet?

Pete: Olen Pete Halva, 46 v, jokapaikanhdyld Hameenlinnasta.
Perheeseeni kuuluu vaimo Susanna seka kaksi tiibetinspanielia
Rasmus ja Romeo.

Pirjo: Pirjo Penttinen, sairaanhoitaja osasto kympilta.

olla kohtalokkaat seuraukset. Lopuksi pddasimme tutustumaan
poliisiautoon ja sen varustukseen. Halytysvalot ja sireeni aiheutti-
vat leirildisissa suunnatonta ihastelua. Poliisin vierailusta jdi hyvin
positiivinen ja ajatuksia herattava vaikutelma. Haluamme vield
kiittaa ylikonstaapeli Toni Reinikaista mukavasta iltapaivasta.
Kiitos !

Kympin kymmenen

2 Miten olet mukana
kympinlasten toiminnassa?

Pete: Toimin nuortenleirien vetdjana seka Kuortissa yhdistyksen
jarjestamilla kursseilla.

Pirjo: Toimin sairaanhoitajana ja leirinvetdja Peten tyoparina
Lasten ja Nuorten leireilla.
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3. Miten ja milloin olet paatynyt
mukaan toimintaan?

Pete: Olin aikoinani pdivakodissa harjoittelijana ja sielld oli henkild,
joka kavi Kuortissa isovanhempien ja lastenlastenleireilld. Han
kysyi minua ohjaajaksi samaisille leireille ja olin heti kiinnostunut.

Pirjo: Tulin ensin Kelan kursseille ja sitd kautta sitten nuorten
leireille (tdma tapahtui kuntoutusohjaaja Brita Ahlgrenin aikaan,
joskus vuonna "yks ja kaks")

4. Mita leireilla tehdaan ja
tapahtuu?

Pete: Nuortenleireilla pelataan paljon erilaisia joukkuepeleja seka
tehddaan monenlaisia ohjattuja pienryhmatilanteita. Viikonloppu-
kursseilla vanhemmat ovat luennoilla ja keskusteluryhmissa ja
ohjaajat jarjestavat monipuolista toimintaa lapsille.

Pirjo: Leireilla tehdadan vaikka mita! Esimerkiksi ulkoillaan, pelataan
erilaisia peleja, leikitddn, askarrellaan, pidetaan tietokilpailuja,
diskoillaan, kesaisin vietetddn aikaa uimarannalla ym. ym. ja toki
vélilld on vapaa-aikaa, jolloin vain oleillaan. Joskus leirilld on joku
erityinen teema, jonka puitteissa keksitaan erilaisia aktiviteetteja,
esimerkiksi viime leirilld teemana oli Harry Potter.

5. Miksi lasten kannattaa tulla
leirille?
Pete: Lasten kannattaa tulla leireille, koska sieltd saa todella paljon

ystavid ja kavereita. Vuosien varrella on tullut jopa kaksi avioparia-
kin!

Pirjo: Leireilla on aina mukavaa ja sielld on mahdollisuus saada
uusia ystavid, ja tietysti sitten kun tayttaa 15 v., voi paasta isoseksi
leireille. Leireilld kannatta kayda usein, koska porukka jonkin
verran vaihtuu ja kavereita voi l6ytya toiselta tai kolmannelta
leiriltd, jos heti ensimmaisella leirilld ei tunnu olevan "hengenhei-
molaisia”.

6. Onko uusien leirildisten help-
PO paasta mukaan toimintaan?

Pete: Yleisesti ottaen uusien leirildisten on varsin helppo tulla
toimintaan mukaan. Se vaatii itseltd halua osallistua toimintaan ja
mukana olemista. Vahan arempia lapsia “potkitaan” mukaan eli
huomioidaan enemman. Yleensa laitetaan jonkun tutun kanssa
samaan huoneeseen tai sisaruksen.

Pirjo: Joskus tosi helppoa, jotkut lapset ovat heti kaikkien kaverei-
ta ja ovat kuin kotonaan, ja joskus kavereiden I6ytaminen vaatii
hieman sinnikkyytta ja véhan tietysti omaa aktiivisuuttakin.
Leireilld yritetdan jarjestaa erilaisia tutustumisleikkeja ja ryhmatoi-
mintaa, jotta helpommin tutustuisi toisiin.

/. Mika on parasta leireilla?

Pete: Parasta leireilld on rento ja huumorilla hoystetty yhteiselo.
Mukava on myds nahda miten lapset kasvavat ja ystavystyvat.
Vaitan, ettd sielld solmitaan elinikdisia ystavyyssuhteita. Huomioi-
tavaa on myos loistavien isosten kasvu leirildisesta isoseksi.

Pirjo: Mukava porukka eli kivat leirildiset, osaavat ja auttavat isoset
+leirinvetdja seka tietysti loistava paikka Kuortinkartano. Ja itsekin
aina oppii uutta joka leirilld, kuten esimerkiksi viime leirilld opin
vaikka mita Harry Potterista.

8. Ovatko leirit tai toiminta
muuttuneet vuosien aikana?

Pete; Leirit on mielestani muuttuneet vuosien varrella jonkin
verran. Nykyaan on aikamoinen tekemisen meininki. Isoset tiedos-
tavat asemansa ja muistavat hyvin isoskoulutuksessa kdydyt
padasiat. Leireilld on helppo toimia, kun tietdd mita odotetaan ja
tehdaan.

Pirjo: Toiminta itsessaan ei ole muuttunut kovinkaan paljon,
leirildiset ja isoset vain vaihtuvat. Jonkin verran pienta pulmaa on
viime aikoina tullut kdnnykoistd, joten nykyaan kannyt viettavat
yonsa omassa kdannyparkissa ohjaajien huoneessa. Nain lapset
toivon mukaan nukkuvat vahan paremmin.

9. Mieleen jaanyt muisto tai
tapahtuma vuosien varrelta?

Pete: No, niitdhan on tietysti vaikka kuinka ja paljon. Kerran vuosia
sitten, kun vield meikalla oli padvastuu saunan lammittamisesta,
annoin parille pojalle tehtavéksi ldammittda puusaunan. No, pojat-
han teki tyota kdskettya ja lappasivat saunanpesdan puuta sita
mukaan kun sinne mahtui. Kavin reilun tunnin paasta katsomassa
lammityksen edistymistd. Saunaa ei oltu laitettu kartanon toimes-
ta valmiiksi eli sielld oli muoviset lattiaritildt vield kuivumassa
kiukaan vieressa kdsinojan paalld. Saunassa oli ldampda 130 astetta
ja lattiaritilat olivat pehmenneet ja venyivat kohti lattiaa kuumuu-
den johdosta. Ei muuta kuin ikkuna auki ja vesiletku kateen.
Tulipahan sauna huuhdeltua kylmalla vedella. Eipa ole pojat sen
koommin paljon ldmmittaneet... (tunnistavat kylla itsensa lukies-
saantata!)

Pirjo: Nyt tulikin vaikea kysymys! On niin monia hauskoja muistoja
..vaikea sanoa mika olisi paras.

10. Jouluterveiset kymppilaisille?

Pete: Mukavaa joulua kaikille yhdistyksen jasenille, tervetuloa
nuortenleireille v. 2017.

Pirjo : Eipd muuta kuin Oikein Rauhallista ja Hyvaa Joulua kaikille!!!
ja Lapset ja nuoret: leireilkda ahkerasti ja nahdaan!
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Teksti Polina Hénninen, kuvat Polinan kotialbumista

Strong Girl, Polinan tarina

Vuosi 2014 oli minulle todella vastuullinen. Nousin luistelu-urallani
SM-junioritasolle, kavin viimeista vuotta peruskoulussa ja elin
todella kurinalaista elamaa ja vapaa-aikaa minulla oli todellakin
vahan.

Syksylld koulu oli jo alkanut ja luistelun kisakausi oli alkamassa.
Luistelutreeneissa huomasin minulle tulevan polveen rasituspe-
rasta kipua ja luulin, ettd se on perus treenistd aiheutunutta kipua
tai olin kaatunut polvelleni. Kipu ei laantunut, vaikka aikaa kului ja
aloin jo huolestua kivun takia. En enda kaynyt jailla, katsoin vaan
muita tytt6ja, kun he luistelivat ja se tuntui tosi pahalta.

Jossain vaiheessa sanoin didille, ettd haluan kdyda tutkitutta-
massa polveni, ettd saisimme tietda mika siina voi olla, kun kipu
jatkuu ndin pitkaan.

Kavimme monta kertaa ndyttdmassa jalkaa terveyskeskuksessa,
mutta he sanoivat vain, ettd ota Buranaa ja tule takaisin, jos jalka
ei parane. Jalka ei parantunut ja pyysin monta kertaa edes rontge-
nid, mutta he sanoivat etta siihen ei ole tarvetta.

Kesalld 2014, ennen sairastumista.

Tilanne hermostutti minua ja sanoin suoraan didille, ettd men-
naan yksityiselle l1adkarille, koska haluan vastauksen mita jalassani
on. Menimme yksityiselle 1dakarille, jossa rontgen ja verindytteet
otettiin heti ensimmaiselld kerralla. Vastaukset tulivat seuraavana
paivana ja kuvassa nakyi jotain poikkeavaa, mutta kukaan ei
pystynyt silloin sanomaan mika polvessa oli. Siind tilanteessa
hdmmennyimme ja pelko yllatti meidat. Meille sanottiin, etta
magneettikuvaus pitda tehda ja he kertoivat sen hinnan, joka oli
mielestdmme epauskottavan paljon. Pyysimme réontgenkuvan
mukaamme ja sanoimme ndyttavamme sita terveyskeskuksessa ja
pyydamme sieltd magneettikuvaa. Tassa kohtaa kukaan ei ymmar-
tanyt mitaan muuta kun, ettd jotain vikaa polvessa on ja se voi olla
pahanlaatuista. Terveyskeskuksessa kuvat katsottiin ja ldhetettiin
meidét Lastenklinikalle. Aitia ja minua hammastytti kovasti, miksi
sitd rontgenia ei voitu sielld heti tehda.

Lastenklinikalla tutkimuksia

Lastenklinikalle tullessani mietin, mitd jalastani I6ytyy ja vastaus
kiinnosti, mutta myos pelotti. Ensimmaiseksi otettiin uusi rontgen-
kuva polvesta ja sen jalkeen se pitkddn odotettu magneettikuva.
Minulta ei oltu ikind ennen otettu magneettikuvaa ja laite naytti
melko kauhistavalta, mutta vielda pahempaa oli, ettd minun piti
olla liilkkumatta tunnin ajan. Se oli vaikeaa. Jo ennen kuvantamista
laakarit epailivat kasvainta. Ja vastaus vahvisti epdilyn, se oli
kiintea kasvain polven alueella.

Kasvaimen laatu piti saada selville, koska ei tiedetty onko
kasvain hyvan- vai pahanlaatuinen, eli kasvaimesta piti ottaa
biopsiandyte. Ndyte otettiin pienen leikkauksen avulla. Vastauksia
piti odottaa noin viikko. Minusta se aika meni todella hitaasti.

Perjantai 13. marraskuuta, 2014

Olin kertonut kavereilleni, ettd saan perjantaina tulokset kasvai-
men laadusta. Olin koulussa ruotsin tunnilla ja sain viestin didilta-
ni, ettd isd hakee minut heti koulusta. Kysyin didiltd onko kaikki hy-
vin, hdn vastasi ei.

Eldmani vilisi silmieni edesta sekunnissa, katsoin kavereitani ja
he ymmarsivat, ettd sain vastauksen. Silloin pddssani ymmarsin,
ettd se on syopa.

Samana paivana menimme vanhempieni kanssa Lastenklinikan
paivasairaalan osastolle 10, jossa tapasimme osastoldakarimme,
joka kertoi tilanteesta ja diagnoosin, joka oli oikean reiden ja
polven kohdalla esiintyva osteosarkooma, eli luusyopa.

Minun mielestani vanhempani reagoivat paljon pahemmin
koko tilanteeseen kun ming, silld mina pidin enemman kaiken
tunteen ja pelon siséllani, en tiedd miksi. Paatimme heti silloin,

Kympin 77/’Lapset

A



ettd isd jaa pois toistd ja on minun omaishoitajani.

Meille annettiin pari pdivaa sisdistaa asia, jonka aikana tehtiin
paljon erilaisia tutkimuksia, kuten verindytteita ja ultradanikuvauk-
sia. Me kaikki mietimme paljon, miksi diagnoosissa kesti ndin
kauan. Oireet alkoivat jo lokakuun alussa ja lopullinen diagnoosi
annettiin marraskuun lopulla.

Hoitojen aloitus ja kulku

Minulle asennettiin keskuslaskimokatetri ja ensimmadiset hoidot
aloitettiin. Nyt voin sanoa, etta sellainen ihminen, joka ei ole itse
kokenut t&ta, ei voi ikind sanoa miltd tuntuu kun saat sytostaatte-
ja.

Hoitosuunnitelmaa en tarkalleen muista, mutta yhteensa
suonensisdisesti annettavia sytostaattikuureja annettiin n.15 ja
liséksi oli kasvaimen poistoleikkaus ja proteesin asennusleikaus,
joka oli ajoitettu helmikuulle. 6 sytostaattihoitoa ennen leikkausta
ja noin 9 jélkeen leikkauksen. Koko hoitosuunnitelman pituus oli
noin 10 kk. Itse muistan ladkkeita nimeltd Metotreksaatti ja Dokso-
rubisiini.

Oireet ladkkeista minulla olivat tosi voimakkaat, oli kuumetta,
pahoinvointia ja voimat Idhtivat kokonaan. Pystyin nukkumaan
helposti koko pdivan, silloin kun olin tosi huonossa kunnossa. Silti
jaksoin opiskellakin lahes joka pdiva pienen hetken.

Hoitojen aikana sain pari kertaa todella pahan infektion, jonka
takia hoitosuunnitelma venyi. Tallaisissa tilanteissa ei oikeastaan
pystynyt tehda mitdan ja yritettiin infektio vain hoitaa pois. Jos
hoitoja ei pystytty jatkamaan melkein kuukauteen, mind aloin olla
turhautunut ja masentunut. Mutta olen sellainen ihminen, joka
yrittaa etsia jokaisesta tilanteesta positiivisia asioita ja jaksoin taas.
Monet ihmiset eivdt vaan ymmartaneet, miten tuollaisessa tilan-
teessa pystyi positiivista [0ytdmaan. Mutta kylla sekin onnistuu,
esimerkiksi aloin arvostamaan elamaa ihan eri tavalla.

Internet

Joulun aikaan paatin kokeilla kertoa julkisesti syévastani laittamal-
la kuvani sosiaaliseen mediaan. Vastaanotto oli tosi lammin ja olen
tyytyvdinen, ettd uskalsin sen tehda. Monet pitivat minua todella
inspiroivana ihmisend, koska pystyin olemaan niin positiivinen
noin vakavassa tilanteessa. Monia nuoria kiinnostaa syopa ja
monet eivat tiedd mitd se edes oikeastaan tarkoittaa, joten sain
paljon kysymyksia sosiaalisen median kautta mm. ask.fm :assa.
Vastaan mielellani ja avoimesti ndihin kysymyksiin. Sosiaalisessa
mediassa olen aktiivinen ja seuraajia minulla on paljon Instagra-
missa ja Ask.fm:ssa

Internetin kautta olen tutustunut pariin muuhun tytt66n, jotka

Kympin

Viimeinen sytostaatti

ovat my0s sairastaneet syévan, ja vieldkin kysellddn kuulumisia
toisiltamme.

Leikkauspaiva

Leikkauspaiva laheni, mutta minua se ei niin paljoa jannittanyt
kuin vanhempiani. Heitd pelotti paljon. Minua se ei varmaan
jannittanyt, koska ortopedit olivat kertoneet niin paljon minulle.
Olin saanut my®s itse valita haluanko, ettd jalka amputoidaan vai
laitetaanko proteesi ilman amputaatiota. Valitsin proteesin, koska
jalan voisi sitten myohemminkin amputoida, jos olisi tarve.

Leikkauspadivdsta muistan vaan sen, ettd vanhemmat stressasi-
vat, enkd aamulla saanut sy6da mitaan ja sain rauhoittavaa ladket-
ta. Minut vietiin séngylla Lastenklinikan alakerrassa olevalle
leikkausosastolle, ja sielld isoon leikkaussaliin. Sielld hoitajia ja
ladkareita oli todella paljon. Muistan, ettd kaikki puhelivat minulle
todella paljon kaikkea ja sitten minut nukutettiinkin.

Herdsin herddmossa todella voimattomana ja en oikeastaan
ymmartanyt mitadn. En tuntenut jalkaa, mutta ndin varpaani.
Ajattelin sitd, etta kaikki meni hyvin, ja hoitaja tuli my6s sanomaan
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ettd kaikki oli mennyt suunnitelmien mukaan. Sitten kysyin etta
kauanko leikkaus kesti, niin hoitaja kertoi sen kestdneen 6 tuntia.
Ymmiarsin, ettd leikkaus, joka minulle tehtiin oli todella vaikea ja
tarkka ja hera@amossa oloni oli todella huono.

Herd@mosta minut vietiin Lastenklinikan osastolle K8. Ensim-
maiset pdivat oli tayttd tuskaa ja olin ainakin kolme paivaa ihan
liikkumattomana. Muistan, kun leikkauksen jalkeisena iltana
vanhemmat tulivat ja pyysivat liikkuttamaan varpaitani. Kokeilin ja
se onnistuil Se tarkoitti, ettd mikdan hermo ei ollut vaurioitunut.
N&in my0s pari paivaa leikkauksen jalkeen arven jalassani, joka on
40 cm pitka ja siind oli 29 tikkia.

Muutama pdiva leikkauksen jalkeen ortopedi kertoi kaiken
leikkauksesta, ettd se oli mennyt hyvin ja sain myos kuulla, etta
jalan polvi taipuu vaan 90-100 astetta, joten se rajoittaa liikkumis-
ta, mutta silla kylld suhteellisen normaalia elamaa pystyy elamaan.

Masennus

Osastolla mina aloin miettia paljon syvallisid ajatuksia, esimerkiksi
ettd jaan kaikesta mukavasta paitsi. Kaverit vain menevat miten
haluavat ja mina en ikind paase takasin jaalle, koulusta jaan vuo-
den jalkeen, ja nautinko enaa ikina teinin elamasta. Suurempia
kysymyksia oli, kdvelenkd mina edes ikind normaalisti tai selvidan-
kd mind elossa.

Minua arsytti se, ettd en saanut tehdd mitaan ennen leikkausta,
infektioriskin takia en saanut hoitojen aikana kayda julkisilla
paikoilla, kyldssa ja meille ei saanut tulla lapsia ja nyt viela oli ollut
leikkaus. Olo tuntui vaan niin avuttomalta.

Leikkauksen jalkeen minulla oli paljon kipuldakkeitd. Minulla oli
epiduraali 5 paivaa, lisaksi meni morfiinia, tramalia ja parasetamo-
lia. Noin viikon paasta leikkauksesta paasin kotiin. Apuna oli
pyoratuoli ja kepit ja niiden avulla liikuin. Ensimmaisen kuukauden
elin meiddn asunnon alakerrassa sohvalla ja ensimmaisina paivina
kotona en edes padssyt pyoratuolilta sohvalle itse ja olin tuossa
tilanteessa todella avuton. Mutta siihenkin tottui ja erilaisia liikun-
takeinoja lopulta 16ytyi, joita pystyin tekemdan. Vaikeaa oli vaan se,
ettd jalka oli todella kipea ja arka kaikelle liikkeelle.

Olin kotona aika pitkaan leikkauksen jalkeen, koska arven ja
haavojen piti vahan parantua. Sind aikana kotona kavi kotiopetta-
ja koulusta ja kotisairaanhoitajat sairaalasta.

Takasin hoitoihin

Kun hoidot jatkuivat leikkauksen jalkeen, kaikki jatkui suhteellisen
hyvin. Vaikeuksia tuotti vain sairaalassa oleminen jalan kanssa,
koska suihkuun siirtyminen ja autoon meneminen ja sielta pois
nouseminen, oli hankalaa, kun jalkaa piti liikuttaa varovasti.
Kevaan hoidoilla sain infektioita vdhemman. Pelottava sanoa,
mutta kevaan ja kesdn aikana minusta tuntui, ettd totuin sytos-
taatteihin ja kehoni ei enda vastustanut niita aineita, ei ainakaan
niin pahasti kun tulin ensimmaisille hoidoille. Jaksoin sairaalassa
ollessani jo pelaamaan pleikkaa, katsomaan telkkaria jne.
Kuudenneksi viimeisen hoidon aikana kaaduin pahasti jalalleni
pari kertaa. Tuollaisissa tilanteissa itse peldstyin, mutta kun jalka

tarkistettiin ja kaikki oli kunnossa. Tardhdyksesta johtuen jalka oli
kuitenkin kipedna jonkin aikaa.

Kevdalla 2015 osasto K10 muutti Kolmiosairaalaan. Muistan, kun
tulin ensimmaista kertaa uudelle osastolle, se naytti todella uudel-
ta ja kivalta. Sielld minulla oli nelja hoitokertaa ja kaikki meni
silloin jo hyvin. Varmaan koska kaikkeen oli jo tottunut. Osaston
rutiinit olivat joka pdiva samanlaiset. Aamulla herattiin, verindyt-
teet otettiin, sitten ruoka, sen jalkeen omia juttuja, pdivalld opetta-
ja ja fysioterapia, illalla vain oltiin ja katsottiin telkkaria, lempioh-
jelmani olivat kaikki Master Chefit, vaikka itse en saanutkaan
syotya hoitojen akana. Painoni putosikin noin 12 kg.

Painon putoaminen olisiki iso ongelma hoitojen keskivaiheella
ja minulle haluttiin laittaa maha-nappi, joka ei lopulta onnistunut,
ja ruoka-letku johon en vaan suostunut, ja lopulta yritin sydda sen
mitd menee alas.

Viimeiset hoidot

Viimeisia hoitoja olin odottanut ihan ensimmaisesta hoidosta
saakka. Ja kun se hetki koitti, menin sairaalaan innolla ja mietin
vaan, ettd tdma menee nopeasti ohi ja olen “Cancer Free!”. Kaikki
meni ihan hyvin, kunnes kavelin suihkusta marilla jaloillaan sénkya
kohti ja kaaduin jalan paalle. Sain heti shokin ja &iti nosti minut

Hoitojen loputtua on nautittu lomasta.
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tuolille ja soitti hoitajan paikalle. Huono tuuri tdssa oli se, etta klo
oli 9illalla ja siihen aikaan kaikille annetaan iltalddkkeita ja hoita-
jalla kesti tulla huoneeseeni. Kun hoitaja tuli kerroimme tilantees-
ta, sain morfiinia kipuun ja minut ldhetettiin rontgeniin, koska
haluttiin tarkistaa polven tilanne. Odotimme Idht6a rontgeniin ja
samalla mietin, miksi taas mina. Miksi juuri minulle kdy nain
viimeisilld hoidoilla?

Sitten rontgeniin lahettiin Kolmiosairaalasta Lastenklinikalle
tunnelia pitkin ja olin morfiinin takia aika sekaisin, niin en enda
tajunnut tilanteen vakavuutta ja minua vain nauratti ja puhuin
paljon kaikkea, hoitajaa ja aitikin nauratti. kun mina olin niin hassu
siind tilanteessa.

Onneksi kuvista selvisi ettd kaikki oli hyvin ja jalan kipu johtui
vain isosta tarahdyksesta.

Hoidon lopetus

Seuraavana paivana kipu hellitti ja padsin kotiin. Viimeinen hoito
oli ohi. Miten ihminen voikin olla ndin onnellinen.

Kun tulin kotiin iltapaivalla, en vain voinut uskoa, etta minun ei
tarvitse enda palata takasin hoidoille. Tiesin kyll§, etta kaikki
hoidonlopetustutkimukset ovat vield edessé ja voimia piti kerats,
mutta mina selvisin hoidot lapi. 11 kk karsimys oli ohi!

Hoidonlopetustutkimuksissa selvisi kaiken olevan kunnossa ja
lddkarin vastaanotolla sanottiin, etta kaikki on hyvin. Veriarvot
palautuu hiljalleen ja voin alkaa kdyda pikkuhiljaa julkisilla paikoil-
la, kun infektioriski pienenee.

Siitd se vapaa eldma alkaa. Tietenkdan en heti saanut tehda
kaikkea, mutta paluu kouluun pikkuhiljaa, arkeen palautumista
véhitellen.

Kaiken jalkeen

Oliniloinen, etta kaikki paha oli takana, mutta kun paasin kou-
luun, kaikki oli erilaista. Koko elama. Koulussa ei ollut vanhoja
luokkakavereita, koska he olivat jo lukioissa ja mina viela taalla
erityisluokalla tekemdssa 9. luokkaa loppuun, luistelukavereihin
olin yhteydessd, mutta niilldkin oli jo omat treenit ja kisoja. Nain
harvoin vanhoja kavereita ja tuttuja se masensi minua monesti.

Olin paljon vaan perheeni kanssa ja heti kun saimme luvan,
olemme matkustelleet Viroon mummolaan. Kevaalla 2016 arki
alkoi palautua. Gran Canarialla kdvimme helmikuussa ja myds
unelmani Lontoon matka saatiin toteutettua maaliskuussa 2016 ja
kesédlld Rodokselle Iahdettiin myds, ndma matkat olivat vdhan
korvausta 2015 vuodelle, kun silloin emme saaneet matkustella
mihinkaan.

Kesalla eldama oli minulla jo hyvassa tilanteessa. Kaikesta oli
toivuttu ja ladkdrikdynneilld saatiin myos hyvaa palautetta, ettd
kaikki on ok ja uusiutumisen merkkeja ei ole.

Syksya odotin kovasti, koska halusin lukioon ja tutustua uusiin
ihmisiin ja palata tavalliseen rytmiin.

Taman hetkinen tilanne

Olen nyt 17-vuotias, kdyn lukion ensimmaista luokkaa ja olen
tutustunut moneen uuteen ihmiseen. Eldamani rullaa eteenpdin
kovaa vauhtia. Olen palannut kunnon arkeen, fysioterapeutti kdy
katsomassa minua kerran kuukaudessa ja kaikki on tosi hyvalla
mallilla. Nyt nauttimaan tdysilld nuoruudesta ja elamasta!
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Sylvan jarjestopaivat

Sylvan jarjestopaivia vietettiin 19.-
20.11.2016 Tampereella, jonne oli kokoon-
tunut runsain joukoin syopdsairaiden
lasten ja nuorten hyvdksi aktiivisesti
toimivia jasenid ympdri Suomen. Kympin
lasten edustajina paikalla oli Anna, Janina,

Teksti ja kuvat Saana Kiviranta

Sonja ja Saana. Pdivien aikana suunniteltiin
tulevaa ja puhuttiin tiiviista yhteistyosta eri
toimijoiden kesken. Puhujana paikalla oli

Salla Saarinen, joka puhui paljon unelmista
ja miten niitad pdin voidaan tdhdata. Perus-
ajatuksena jarjestopaivilta mieleen "yhdes-

Lego-tapantuma

Piipoo Oy jérjesti lokakuussa Lego aiheisen yleisdtapahtuman
Espoon Otaniemessa. lloksemme myds infektioriskissa olevat

lapset huomioitiin ja kympin lapset péasivat lauantaina ennen

virallista tapahtumaa vierailemaan tapahtumassa. Mukaan paasi
noin 20 hengen porukka ja meidat kaikki otettiin todella hyvin
vastaan. Lapset nauttivat suuresti padssessaan tilaisuuteen. Lego-
rakennusten katselun ja rakentelun liséksi oli jarjestetty Star Wars

sé saamme enemmadn aikaan”. Kiinnostuk-
sella katsotaan, miten tdsta eteenpdin
suunnitelmat toteutuvat. Kiitos Sylvalla
hyvistd jarjestelyista.

-hahmojen tapaaminen ja lisaksi kaikki lapset saivat pienen yllatyk-
sen Piipoo Oy:lta. Lapset saivat myds vahan evastd matkaan.




Teksti Alena Hihnala. Kuvat: llkka Kallio

Joulukadun avajaiset

_ | o mwv._ﬁympinia

Joulukadun avajaiset Senaatinto-
rilla ovat perinteisesti tarkea ta-
pahtuma varojen keraamiseksi.
Ihmiset, jotka tulevat katsomaan
Joulupukin tuloa Helsinkiin ja va-
lojen syttymista joulukuuseen,
ovat hyvalla tuulella. Siihen lisaksi
glogi, pipari tai paistettu makkara
kruunaa tunnelman.

Tandkin vuonna Kympin lapset saivat pystyttaa punaisen
telttansa Hyvan tahdon torille, yhdessa muiden hyvénte-
kevaisyysjdrjestojen kanssa, osana Helsingin joulukadun
avajaisten ohjelmaa. Aamulla varmaan monelle tuli
mieleen, mitd pdivastd mahtaa tulla, kun satoi kaatamal-
la. Sade ja joulukatu kun eivdt sovi kovin hyvin yhteen.

Onneksi sade lakkasi, kun kojun pystytta-
minen alkoi. Oli hienoa, ettd talla kertaa
vapaaehtoisia oli runsaasti paikalla ja moni
oli pystyttamadssa telttaa jo monetta
kertaa. Teltta oli saatu pystyyn hetkessa ja
myds tavaroiden jdrjestaminen sujui
nopeasti ja tehokkaasti. Kahdelta glogit,
piparit ja makkarat olivat valmiita myyta-
vaksi. Vaikka valilla tihkui vettd, mitadn
kovaa sadetta ei onneksi tullut, joka
uhkaisi makkaranpaistoa ja jonka takia
ihmiset eivat tulisi paikalle.

Kun avajaisohjelma alkoi Tuomiokirkon
portailla, ihmisia tuli tasaisena virtana ja
glogi ja makkarat kavivat hyvin kaupaksi.
Kun Joulupukki saapui Senaatintorille
museoratikassa, tervehdykset luettiin ja
jouluvalot sytytettiin, kojulla oli aika kiireis-
ta. Onneksi muutaman vuoden harjoittelu
takasi, ettd glogia keitettiin oikeaan tahtiin
ja makkaranpaistossakin saavutettiin
varmaan uusi ennatys.

Kiitos kaikille, joiden avulla tdma tarkea
paiva onnistui niin hyvin! Toivottavasti
vapaaehtoisille ja asiakkaille jai yhtd hyva
mieli molemmille.

Kympin lapset saivat hyvaa nakyvyytta,
kun yhdistyksen koju nakyi illan Yle-uutisis-
sa ja yhdistyksen hallituksen jasentd, Ilkka
Kalliota, haastateltiin.
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Vuoden 2017 tapahtumakalenteri, seka ajankohtaisin tieto tapah-
tumistamme on nettisivuiltamme. Nettisivuille paivitetddn myos
Idhempéana ajankohtaa tarkemmat tiedot tapahtumista
www.kympinlapset.fi

Vuosikokous

Kympin lasten vuosikokous vuonna 2017 on Meilahden sairaalassa
tiistaina 21.3. klo 18.00, Ennen kokousta Anna Rukko pitaa pu-
heenvuoron. Kokouksessa kasitelldan saantéjen madradamat asiat.
Kokouskutsu I8ytyy ldhempana ajankohtaa Kympin lasten nettisi-
vujen uutisissa, sekd osasto 10 vanhempien taukotilassa.

Kuortinkartanon viikonloput ja
lomat

Isien ja lasten on mahdollista viettaa talvista viikonloppua Kuortin-
kartanossa tammikuussa. Kaksi vuotta sitten ensimmaisen kerran
jarjestettyyn viikonloppuun ilmoittautuminen tehdaan suoraan
Kuortinkartanoon. Luvassa on menoa ja meininkid, kartanon
rentouttavaa saunaa ja herkullista ruokaa unohtamatta.

Kevaalla jarjestetadn kolme lasten- ja nuortenviikonloppua,
jotka alkavat perjantai-iltapaivalld ja paattyvat sunnuntaina paival-
Ia. Viikonloput ovat tarkoitettu sy6paa sairastaville tai sairastaneil-
le yli 7-vuotialle lapsille ja nuorille sekd heidan sisaruksilleen.
Leireille on ilmainen bussikuljetus Helsingista. Leireilld lapsista
vastaavat palkatut leirinvetajat, joista toisella on sairaanhoitajan
koulutus. Lisdksi paikalla on riittdva maara isosia. Isoset ovat vahin-
tdan 15 vuotta tayttaneitd syopalasten perheiden nuoria, jotka on
valittu Kuortin leiritoiminnasta kokemusta hankkineiden leirilais-
ten joukosta. Isoset ovat kdyneet |api tehtdvaan tarvittavan koulu-
tuksen. Lisatietoa lasten ja nuorten toiminnasta nettisivuiltamme
http://www.kympinlapset.fi/toiminta/lapset_ja_nuoret/

koonnut Mira Filatkin

Kevattalven aikana Kuortinkartanossa jarjestetadn useampia
perheviikonloppuja, joista osa on kohdennettu tietylle ryhmille.
Hiihtoloman aikaan Kartanossa on myos kaksi viiden paivan
mittaista lomaa, toinen kohdennettuna infektioriskissa oleville ja
toinen muille perheille. Perheviikonloppujen ja -lomien pdivamaa-
rdt 16ytyvat nettisivujen tapahtumakalenterista ja ilmoittautumi-
set perheviikonloppuihin tehdaan suoraan Kuortinkartanoon
http://www.kympinlapset.fi/kuortinkartano/ puh. 015-680 414 tai
toimisto@kuortinkartano.fi

Huimala

Seuraava Huimala-ilta vain infektioriskissa oleville perheille jarjes-
tetddn 11.1. Tasta 16ytyy muistutus myos Kympin lasten nettisivuil-
ta ja fb-ryhmassa.

Aitien brunssi

Seuraava aitien brunssi jarjestetdan 11.2.2017 klo11.00. Paikka ja
ilmoittautuminen tarkentuu tammikuun aikana Kympin lasten
nettisivuilla.

Kansainvalinen lasten
syovanpaiva

Kympin lapset jarjestavat yhdessa Sylva Ry:n kanssa 15.2. tuolita-
pahtuman Narinkkatorilla Helsingissa. Torilla on sinisia ja punaisia
tuoleja kuvaten vuonna 2016 Suomessa syopdan sairastuneita
lapsia ja nuoria. Torilla on myds valkoisia tuoleja, joilla palaa kyntti-
1a. Nama tuolit ovat muistona lapsille ja nuorille, jotka menehtyivat
syOpaan vuonna 2016. Torilla on myds muistopdyta niille lapsille ja
nuorille, jotka ovat menehtyneet aikaisemmin syopaan.
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