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Viikonlopun aikana on mahdollisuus tutkia itsed, omia
tunteita, ajatuksia ja kokemuksia valokuvaterapeuttisten
harjoitusten ja vihredn voiman menetelmia hyédyntaen.
Tavoitteena on oman hyvinvoinnin ja voimavarojen lisdan-
tyminen seka vertaiskokemusten jakaminen ryhmassa.

Tyoskentelyssa hyddynnetdan valokuvia, valokuvausta ja
Kuortin syksyista luontoa. Ryhmaan osallistuminen ei edellyta

Valmennukseen Ruuluvat o o : ‘
erityisia valokuvaustaitoja. Viikonlopun hinta on Kuortinkarta-

Kuortinkartanon viikonlopun non omavastuuhinta eli 40€. Omavastuuhintaan on mahdol-
lisdiksi ennakkotapaaminen lista hakea vapautusta ottamalla yhteyttad Kympin lasten pu-
(2 h) 14.9. sekii jilkitapaaminen heenjohtajaan. ‘ o
L Viikonloppuun ilmoittaudutaan Kympin lasten nettisivujen
(2 h) 16.11. Helsingissdi kautta 31.7. mennessa. Valintaperusteena on ilmoittautumis-
keskustakirjasto Oodissa. jarjestys. Mukaan mahtuu 10 &itig, jonka lapsen syépahoidot

ovat paattyneet, lapsen tilanne on vakaa ja aiti ei ole aikai-

. . semmin osallistunut vastaavaan ryhmaan.
etdyhteydelld. Ohjaajina toimivat Saila Ylénen ja Janina Mantymaa. Saila
on kaynyt valokuvaterapian menetelméohjaajan koulutuksen
(2014) ja luontoldhtdisten menetelmien (Green Care) perus-
teet koulutuksen (2019). Janina on Kympin lasten puheenjoh-
taja, vertaisaiti ja harrastaa valokuvausta.

Ndihin voi osallistua myos
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V KympinLapset
HYKSin lapsisyOpapotilaiden
vanhemmat ja ystavat ry

Tyota lapsisyopapotilaiden hyvaksi

Kympin lapset on perustettu vuonna 1982 ja sen paamaarana
on parantaa HYKS:in Lasten ja nuorten sairaalan, nykyisin Hel-
singin Uuden lastensairaalan, Taika-osastolla hoidettavien lap-
sisyopapotilaiden hoito-olosuhteita seka tukea lasten kuntou-
tusta ja kehitysta.

Lapsen sairaus koskettaa koko perhettd, niin vanhempia, sisa-

ruksia kuin muitakin ldheisia. Siksi tydssamme korostuu perhe-
keskeisyys: annamme tukea ja tietoa lasten sydpasairauksista,

jarjestamme yhteisia tapahtumia ja tilaisuuksia seka autamme
perheitd arjen ongelmien ratkaisuissa.

Yhdistyksessa on jasenia runsaat 1500, joista noin puolet on
kokenut perheessaan lapsen sydpasairauden.

Yhdistyksen koko nimi on HYKSin lapsisy&papotilaiden van-
hemmat ja ystavat ry, joka vuodesta 2008 kayttaa lyhyempaa
nimea Kympin lapset. Yhdistyksen lehti KympinLapset ilmestyy
3 kertaa vuodessa.

www.kympinlapset.fi

wni-bHall

Yhdistyksen postiosoite

Kympin lapset
Kuortinkartano

Vanhatie 160, 19410 Kuortti
www.kympinlapset.fi

Pankkitilit

Nordea  Fl14 2219 1800 0052 91
opP FI61 5720 9940 0094 58

Hallitus

Puheenjohtaja

Janina Mantymaa

Riihimaki

050 543 5454
janina.mantymaa@kympinlapset fi

Varapuheenjohtaja

Sonja Vuorela

Helsinki

0400 300879
sonja.vuorela@kympinlapset.fi

Muut varsinaiset jasenet
Hanna-Mari Bennick

Helsinki

040 554 3003
hanna-mari.bennick@kympinlapset.fi

Mira Filatkin

Vantaa

050 470 3055
mira.filatkin@kympinlapset.fi

llkka Kallio

Helsinki

040 901 1586
ilkka.kallio@kympinlapset.fi

Riikka Martikainen

Kirkkonummi

040 520 5421
riikka.martikainen@kympinlapset fi

Katja Isotalo

Espoo

040 040 8666
katja.isotalo@kympinlapset.fi

Matti Taavitsainen

Vantaa

050 584 9494
matti.taavitsainen@kympinlapset.fi

Monika Metsélinna

Espoo

040 761 6946
monika.metsalinna@kympinlapset fi
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PUHEENJOHTAJAN PALSTA

L Janina Méantymaa

Hyva Anna,

Koomikko Groucho Marxin tunnettu sitaatti menee
mukaillusti ndin. "En tahdo kuulua yhdistykseen, jo-
hon minut hyvaksyttaisiin jaseneksi."

Grouchon nakékulma osuu jollain tavalla hyvin ta-
han hetkeen. Olemme tekemisissa yhdistyksen kans-
sa, jonne kukin on 16ytanyt tiensa sellaisissa olo-
suhteissa, joita ei kenties olisi kohdalleen toivonut.
Kuitenkin me kukin olemme tassa ja saaneet olla jo
pitkdan sinun johdollasi tekeméassa arvokasta tyota.

Ensimmaista kertaa tapasin sinut, Anna, Kym-
pin lasten vanhempien kahvihuoneessa. Istuin van-
han Lastenklinikan osasto K10:n nahkaisella sohval-
la. Oman poikani hoidot olivat kesken, mieheni hoiti
toista poikaamme kotona ja olo oli epatodellinen.
Taallakd minun poikani todella on? Miten tassa kay
koko perheellemme? Onko toivoa? Suuret eldmanky-
symykset risteilivat pienten arjen huolten kanssa. Mi-
ta soisin? Miten toisella pojallani meni pdivahoidos-
sa? Missa nukun?

Muistan, miten niinkin pienen ja arkisen asian kuin
tiistaisen kahvituksen yhteydessa, avoin olemuksesi
rohkaisi kohtaamaan omat kysymykseni. Tuntui, etten
sittenkaan ole yksin. Se auttoi.

Olen vain yksi esimerkki ihmisista, joihin olet vai-
kuttanut vahvasti. Tiedan, etten ole ainoa. Omal-
la juurevalla ja avoimella tavallasi hoitaa yhdistyksen
asioita, olet johdattanut lukuisia ihmisia kohtaamaan
omia vaikeuksiaan, surujaan, ilojaan, eldaman nako-
aloja, juttelemaan keskendan ja toimimaan yhdessa.
Vahvojen vastoinkdymisten keskelld olet mahdollis-
tanut lukuisille kanssakulkijoille omien voimavarojen
|6ytamisen. Kenties selvidamme. Sittenkin. Kaikesta.

Monelle vaikeassa tilanteessa olevalle ihmiselle ni-
menomaan toimiminen, tunne siitd, etta voi vaikuttaa
jotenkin omaan tilanteeseensa on voimauttavin asia.
Yhdistys on johdollasi tarjonnut mahdollisuuksia syo-

Kympin lasten puheenjohtajana vuosina
2008-2019 toimi Anna Cantell-Forsbom.
Maaliskuun lopussa pidetyssd yhdistyksen
vuosikokouksessa Anna pdditti luopua
paikastaan Kympin lasten hallituksessa ja
oli aika Rkiitospuheen.

palapsipotilaiden ja heidan perheidensa tilanteen ja
hyvinvoinnin parantamiseksi.

Kahvihuoneen liséksi piirtyy mieleen vahvoja kuvia
sinusta, Anna, Kuortinkartanosta. Yhteiset hallituk-
sen kokoukset, kesdjuhlatalkoot ja saunaillat nostat-
tavat monenlaista kuvaa. Kuvaa sinusta johtamassa
kokousta, huolehtimassa poytakirjan pykalista, poh-
timassa laajasti taloutta ja tekemdssa kaytannon yk-
sityiskohtiin liittyvia ratkaisuja, lukemassa paivan leh-
ted pdydan aarella ja kertomassa Jarin viimeisista
paahanpistoista kesamokkien remonttien yhteydes-
sa. Kaikista yhdistyksessa kohtaamistamme vaiheista,
nousee paallimmaisena mieleen kuitenkin ilo. Se, ettd
oman johtajuutesi kautta olet mahdollistanut meille
muille lukuisia kohtaamisen hetkia ja laajentanut sita
kautta omaa eldmanymmarrystamme.

Olet nyt jattdmassa yhdistyksen puheenjohtajuut-
ta taaksesi. Toivon, etta kun hieman saat etdisyytta ja
katselet kulkemaasi tietd yhdistyksen johdossa, tun-
net sitd samaa ylpeyttd, jota me kaikki tunnemme si-
nusta — ettd olet ollut aivan paras puheenjohtaja.

On aika kulkea eteenpéin. Toivomme vahvasti, et-
td ndemme sinua vieldkin seuranamme ja ettd auton-
ne kaartaa Kuortinkartanon pihaan hallituksen ko-
kouksiin, hiihtolenkeille Kuortinkartanon ldhimetsiin
Jja kesajuhliin. Kiitollisina yhdistyksen parissa tehdysta
tydstasi on Kympin lapset paattanyt nimeta Kuortin-
kartanosta tilan sinun mukaasi. Ylakerran aula on tas-
td edes pain Annan aula. Se on henkevien keskuste-
lujen, hersyvien naurujen, yhdessa itkettyjen ilojen ja
murheiden seka jaettujen kohtaamisten paikka.

Tahdon paattda puheeni myds sitaattiin Groucho
Marxilta:

Mina teen elamassani onnellisuuteeni liittyvan paa-
toksen, eivat olosuhteet. Eilinen on mennyt, huomis-
ta ei vield ole, on vain tdma paiva. Joten valitsen olla
onnellinen tassa paivassa.

Kiitos, Anna, kaikista naista vuosistal

N
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Lammin kiitos pitkasta ja ansioituneesta puheenjohta-
juudesta Anna Cantell-Forsbomille.

JANINA Mantymaa
on Kympin lasten
uusi puheenjohtaja

Teksti Hanna-Mari Bennick Kuvat Katja Isotalo

Yhdistyksen vuosikokous pidettiin tiistaina 26.3. Las-
tenklinikan luentosalissa. Kokoukseen osallistui 20 yh-
distyksen jasenta.

Yhdistyksen hallituksesta erovuorossa olivat halli-
tuksen jasenet llkka Kallio ja Sofia Salmijarvi seka pu-
heenjohtaja Anna Cantell-Forsbom.

Puheenjohtajaksi valittiin Janina Mantymaa ja va-
rapuheenjohtajaksi Sonja Vuorela. llkka Kallio jatkaa
hallituksessa seuraavan kolmivuotiskauden. Uusiksi
Jjaseniksi valittiin kaudelle 2019-2020 Matti Taavitsai-
nen ja kaudelle 2019-2022 Monika Metséalinna. Lam-
piméat onnittelut uusille hallituksen jasenille!

Ennen kokouksen virallista osuutta Lasten
omaishoitajat ry:sta Sini Svanberg kertoi pitkaaikais-
sairaan lapsen omaishoitajuudesta. Kokouksen jal-
keen Vesa Ahlstedt ja Janina Mantymaa pitivat yhdis-
tyksen hallituksen puheenjohtajuudesta luopuneelle
Anna Cantell-Forsbomille kauniit puheet. 0

v 4 UUDET HALLITUKSEN
JASENET ESITTAYTYVAT
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Olen 43-vuotias perheeniska Vantaalta. Harrastuksii-
ni kuuluu urheilu, nykydan enemman penkkiurheilu.
Kympin lasten toimintaan olemme saaneet perheem-
me kanssa ensimmaisen kosketuksen vuonna 2014,
kun poikamme sairastui ATRT-tuumoriin. Kolmen
kuukauden lyhyen taistelun jalkeen menetimme poi-
kamme. Sen jélkeen Kympin lapset on ollut perheem-
me tukena ja erilaiset vertaistukiviikonloput ovat ol-
leet tarked apu perheellemme.

Nyt kun suru on hieman hellittanyt, olemme ha-
lunneet tukea yhdistyksen toimintaa olemalla muka-
na vapaaehtoistoiminnassa. Joulukadun avajaisissa
makkarat ovat paistuneet pariin kertaan ja Kuortis-
sa olimme tana vuonna ensimaista kertaa mukana
apuohjaajina vaimoni kanssa.

Vertaistuki on ollut hirmuisen iso apu meille ja ha-
luan jakaa sitd my6s muille tarvitseville. Lisaksi sisa-

. . ruksensa menettaneiden ja sairastavien lasten saama
M ATT I TaaV|tsa Inen tuki on tarkeaa ja tata osa-aluetta yhdistyksen toi-
minnassa haluaisinkin kehittaa eteenpain.
Toivottavasti pystymme hallitustydssa saamaan hy-

vaa aikaan yhdessa muiden yhdistyksen toiminnassa
mukana olevien mahtavien ihmisten kanssa! 0

Olen 45-vuotias neljan lapsen &iti. Asun Espoossa
14-vuotiaiden kaksosten Riinan ja Oonan kanssa. Per-
heeseemme kuuluu myds isosiskot Nea ja lisa seka
Sulo-kissa.

Riina sairastui Ewingin sarkoomaan kevaalla 2015
ollessaan 10-vuotias. Hanella oli sy6pa vasemmas-
sa kylkiluussa. Riinan sydpaa hoidettiin sytostaateil-
la, leikkauksella (kylkiluun poisto) ja sédehoidolla. Rii-
nalla oli PEG-nappi vatsassa tukemassa ravitsemusta.
Hoidot olivat rankat ja kestivat vuoden verran. Hoidot
kuitenkin tehosivat ja sydpa saatiin pois.

Nyt Riina on ollut terveena kolme vuotta. En oli-
si lapselleni koskaan halunnut syopaa, mutta sai-
raus on tuonut myods paljon hyvaa eldamaamme, ku-
ten Kympin lasten tapahtumat ja leirit.

Olemme osallistuneet vuosien varrella erilaisiin
Kympin lasten tapahtumiin. Erityisesti Kuortinkarta-
non lasten- ja nuorten leiritoiminta on ollut todel- =20
la tarkedd kummallekin tytolle. Riina ja Oona ovat M O N I KA M etsa | INNa
saaneet leireiltd elinikaisia ystavia, joita he tapaavat
myds muulloinkin kuin leireilld. Kuortinkartanon leire-
jé& odotetaan aina innolla ja leireiltd palataan vasynei-
na, mutta onnellisina. o
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KympinLapset -lehdessa 2/2018 lina Huhmarniemi kirjoitti poikansa
Sakriaksen rankoista syopahoidoista otsikolla Painajainen, joka kavi toteen.
Nyt perheen tarina jatkuu, vaikka nadin ei suunnitelmissa ollut....

Syopa ja onni

mahtuvat

samaan taloon

Teksti ja kuvat lina Huhmarniemi

ELOKUUSSA 2018 kaikki oli hyvin, parem-

min kuin aikoihin. Sakriaksen syopahoidot paattyi-
vat vihdoin kestettydan lopulta 10 kuukautta. Muistan
hyvin sen oudon turvattomuuden tunteen, jota koin
tuon viimeisen hoitojakson aikana. Sairaalajaksois-
ta oli tullut tuttua ja turvallista arkea. Mita tapahtuisi
nyt, kun ei enda tarvinnutkaan menna hoitojaksoille?
Samalla odotin toiveikkaasti ja innolla, etta elama pa-
lautuisi "normaaliksi”. Vield viimeisen hoitojakson jal-
keen Sakrias sai yhden rajun infektion, joka vei hanet
teho-osastolle asti. Kun Sakrias kotiutui uudesta vas-
ta-avatusta lastensairaalasta, ajattelin, ettd tulipa nyt
nahtya tama Uusi lastensairaalakin. Minulla ei ollut
aavistustakaan, ettd Uudesta lastensairaalasta tulisi
minulle |&hitulevaisuudessa vield tuttuakin tutumpi...

Isovelikin sai sydpadiagnoosin

Syyskuun lopussa Sakriaksen 15-vuotias isoveli Sa-
muel alkoi valittaa kipua vasemmassa nilkassa. Han oli
jo kevaan ja kesan aikana silloin talldin puhunut, et-

ta nilkka oli joskus vahan kipea. Mutta nyt syyskuus-

sa se kipeytyi niin, ettei Samuel pystynyt kavelemaan
silla kunnolla. Samuel oli my®s huomannut suihkussa
kaydessaan, etta nilkka oli turvoksissa. Vein Samuelin
oman terveyskeskuksemme padivystykseen, jossa laakari
epaili jotain rasitusvammaa, mutta halusi kaiken varal-
ta myos réntgenkuvat. Ja jo ollessamme automatkalla
kotiin, laakari soitti, ettd "kuvassa on jotain, mita siella ei
pitaisi olla”. Meidat pyydettiin heti seuraavana paivana
Uuteen lastensairaalaan jatkotutkimuksiin. Kun istuim-
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me Samuelin kanssa paivystyshuoneessa, ja paikalle tuli
my6s K10-osaston ladkari, koin aikamoisen déja-vu-ko-
kemuksen: ihan kuin olisi ollut syksy 2017, ja olisin vas-
taanottanut uutiset Sakriaksen osteosarkoomasta...
Paitsi etta ei ollut. Oli syksy 2018, ja vastaanotin uutiset
isoveli Samuelin osteosarkoomasta.

Siitd hetkestd muistan lahinna sen valtavan epaus-
kon tunteen, joka kavi lapi koko kehoni. Eihan nyt voi-
nut olla mitenkdan mahdollista, ettd Samuelkin oli sai-
rastunut osteosarkoomaan! Eihdn samassa perheessa
voi tapahtua jotain nain kamalaa kahdesti vuoden si-
salld! Olo tuntui katkeralta ja kohtalo epdoikeudenmu-
kaiselta. Suomessa sairastuu vuodessa kymmenkunta
lasta osteosarkoomaan, ja ndista kymmenesta diag-
noosista oli tullut kaksi meidén perheeseemme! Sen
taytyi olla pahaa unta, todella kamalaa painajaista. Siis
olisihan se jo todennakdisempaa voittaa lotossa, kuin
saada kaksi sydpadiagnoosia samaan perheeseen!

Toinen sairaalavuosi edessa

Alkusokin jalkeen eldaméa on tasaantunut, mieli on tot-
tunut ajatukseen toisesta perakkaisesta sairaalavuo-
desta. Onko se sitten hyva juttu vai huono juttu, etta
tietda jo ennestaan, millainen sydpataistelu on uudel-
leen edessa? Siina on hyvat ja huonot puolensa. Hyva
puoli on se, ettd sairaalaelamaan sopeutuminen on
kaynyt paljon nopeammin kuin Sakriaksen kohdalla.
Kaikki energia ei mene enaa pelkan sydpamyllerryk-
sen kasittelyyn, vaan pystyy valilld suuntaamaan aja-
tuksia muuhunkin. Positiivinen yllatys on ollut se, etta



Sakrias oli muutta-
massa Uuteen lasten-
sairaalaan syyskuussa.
Han sai kunnian olla
ihka ensimmainen
potilas Taika-osaston
huoneessa 12.

Sakrias kuntoutuu
syopahoidoista pikku-
hiljaa. Marraskuussa
Sakrias taytti 13 vuot-
ta, ja syntymapadivan
kunniaksi vierailimme
hanen lempipaikas-
saan Helsingin Kissa-
kahvilassa.

Sakriaksen syopa-
hoitojen loppumista
juhlistettiin tulemalla
viimeiselta hoitojak-
solta kotiin limusiini-
kyydilla.

Samuelille ei ole tullut sytostaateista ollenkaan pa-
hoinvointia, mika oli Sakriaksella hallitseva sivuvaiku-
tus. Samuelilla mydskaan suu ei ole mennyt rikki sy-
tostaateista, mika on auttanut my®os siing, etta ruoka
on maistunut paremmin. Mutta infektioista molem-
mat ovat karsineet, Samuel vield Sakriastakin enem-
man. Yhden sairaalavuoden lapikdyneena myds tie-
taa jo etukateen, miten raskas vuosi on edessa. Mutta
oman lapsensa eteen sitd jaksaa mita vain ja taistelee
vaikka leijonan lailla.

Nilkkaleikkaus joulukuussa:
saastetaanko vai amputoidaanko jalka?

Samuelille on suunnitteilla vasemman nilkan leikkaus
alustavasti vuoden 2018 joulukuun puolivalissa. Samu-
elin saatua osteosarkoomadiagnoosin, ajattelin joten-
kin automaattisesti, ettd hanelle tehtava leikkaus tulisi
olemaan helpompi kuin Sakriaksella, koska Samuelilla
kasvain sijaitsi nilkassa; pohjeluun alaosassa. Ajattelin,
ettd pohjeluuhan on helppo poistaa. Asian todellinen
laita valkeni minulle, kun kirurgi tuli tapaamaan mei-

ta osastolla. Han kertoi, etta jalan leikkaamisessa on

kaksi vaihtoehtoa, joista han ei ldhtenyt puoltamaan

kumpaakaan, vaan sanoi, ettd kummassakin on omat
hyvat ja huonot puolensa. Samuel saisi itse viime ka-
dessa paattaa, kumpaa vaihtoehtoa kaytetaan. Jalka

voitaisiin sddstaa, mutta se tarkoittaisi sitd, etta nilkka
jaisi jaykaksi eika silld ndin ollen voisi kavelld normaa-
listi. Pohjeluun liséksi pitdisi poistaa myds osa saari-

luuta, jotta kasvain saataisiin varmasti kokonaan pois.

Kynnyskysymys

onkin se, kummalla
leikkaustavalla saadaan
toimivampi jalka.

My®s osa telaluusta jouduttaisiin varmuudella poista-
maan. Jalka jisi siis 3—4 senttia toista jalkaa lyhyem-
maksi. Jalan pidentaminen olisi mahdollista vasta vii-
den vuoden kuluttua hoitojen loppumisesta, kun olisi
takuu siitd, ettd tauti ei uusi. Talléin pitaisi tehda uusi
leikkaus, jolloin jalkaan asetettaisiin moottorinaula pi-
dennysta varten. Jaykalld nilkalla on kuitenkin pysy-
va vaikutus kavelytyyliin, mika saattaa aiheuttaa myo-
hemmin erilaisia polvi- ja lonkkakipuja.

Toinen leikkausvaihtoehto on amputoida jalka saa-
restd. Haavojen parannuttua siihen voidaan sovittaa
aluksi silikonituppea ja mydhemmin proteesia, ja jal-
kaa voi alkaa pikku hiljaa kayttamaan. Proteesimesta-
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Sairaalaeldama on tullut tutuksi myds Samuelille.

ri kavikin meidan luonamme osastolla esittelemassa
proteeseja ja kertomassa niista. Kynnyskysymys on-
kin se, kummalla leikkaustavalla saadaan toimivampi
jalka. Sen perusteella teemme paatdksen leikkausta-
vasta. Pelkka jalan sdastaminen ei saa olla itseisarvo,
vaikka ensi alkuun ajatus raajan amputoimisesta tun-
tuukin hurjalta ja pelottavalta ajatukselta.

Sakrias toipuu,

Samuel kay lapi syopahoitoja

Arki on haastavaa. Kotona on sydpahoidoista toipu-
va Sakrias, joka tarvitsee vield paljon tukea ja apua.
Sakrias aloitti lokakuun lopussa koulukokeilun. Han
kay koulussa kahtena paivana viikossa, kaksi oppitun-
tia kerralla. Kerran viikossa han kdy Lohjan Neidon-
keitaassa allasterapiassa, ja kerran viikossa fysiote-
rapeutti kdy meilld kotona. On ollut ihanaa seurata,
miten Sakrias on kuntoutunut viikko viikolta. Han tar-
vitsee vield kainalosauvat liikkumiseen, mutta koko
ajan liikkuminen lisaantyy ja paranee. Toisaalta Sa-
muelin kanssa vietetaan nyt hyvin tiiviisti sairaalaela-
maa. Hallitsevana tunteena talla hetkelld onkin juuri
riittdmattdmyyden tunne, kun haluaisi olla yhta aikaa
kotona tukemassa Sakriaksen kuntoutumista ja sai-

Samuel kesalla uimassa kotimme lahella sijaitsevalla rannalla.

raalassa tukemassa Samuelia rankkojen hoitojen kes-
kella.

Syopa ja onni mahtuvat samaan taloon

Ennen lasten sairastumista sita usein sortui ajattele-
maan, etta "olen onnellinen sitten, kun minulla on sen
Jja sen verran rahaa, tai sitten, kun tyoni on sellaista ja
sellaista”. Sita jotenkin ajatteli, ettd on olemassa jokin
taydellinen vaihe eldamassg, tai tdydellinen jakso aina-
kin. Mutta taydellista elamaa ei ole olemassakaan. Vaik-
ka lapset olisivat terveitd, aina on jotain huolia, pienia
tai suuria. Ei ole olemassa sellaista elamaa, jolloin kaikki
olisi absoluuttisesti hyvin. Mutta on olemassa onnelli-
sia hetkia — sellaisia hetkid, jolloin pysahtyy ja ajattelee,
etta "kaikki on hyvin tassa ja nyt". Ne ovat hetkia, jolloin
voi sanoa olevansa onnellinen. Ja mika on todella loh-
dullista, naita hetkia on myds sydpataistelun keskella.

Kun katsomme Samuelin kanssa osastolla illalla yh-
dessa jouluelokuvaa Netflixista ja nauramme yhdes-
sa. Tai kun kotona laitamme Sakriaksen kanssa kotiin
jouluvaloja tai hoidamme yhdesséa lohikdarmeita kan-
nykkapelissa. Tai kun olemme vain koko perhe ker-
rankin yhdessa kotona. Nain ollen myds syopa ja on-
ni mahtuvat samaan taloon. o

Pesulapalvelut

@y &iuapeéu <4l

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

Helmikuussa 2019 puhelimeeni vastaajaan oli tullut
soittopyyntd. Vastatessani siihen, sain kuulla tulleeni
valituksi Kympin lasten toiminnanjohtajaksi. Paallim-
maisina tunteina pinnalle nousi kupliva riemu ja in-
nokas uteliaisuus uutta tydtehtavaa kohtaan. Minulle
on aina ollut tarkeaa tyon merkityksellisyys ja vaikut-
tavuus. Haluan toimia tehtavissa, joissa koen olevani
tarkean ja arvokkaan asian aarella. Tama tyotehtava
tulisi olemaan juuri noiden asioiden ytimessa.

Olen toiminut lasten ja lapsiperheiden hyvinvoinnin
parissa parinkymmenen vuoden ajan. Nama vuodet
ovat antaneet minulle mainion perspektiivin perhei-
den hyvinvoinnin parissa tehtavaan tyohon. Aiem-
missa tehtavissani ole toiminut mm. lastensuojelun
sosiaalityon kentalld, koulun sosiaalitydssa, erilaisis-
sa tunnetaitoihin ja neuropsykiatriaan liittyvissa val-
mennustdissa seka kouluttajana. Mahtuu noihin vuo-
siin my&s nuorten yhteiséllista hyvinvointia edistavaa
projektia ja perinteista nuoristyotakin. Kaikissa edelld
mainituissa tyotehtavissa on I0ydettavissa sama pu-
nainen lanka; hyvinvoinnin edistdminen.

.

L 4

sd@hkoposti:
anu.tikka@kympinlapset.fi
Facebook: Anu Tikka

Tyon ulkopuolella olen kolmen energisen ja iloisen
lapsen éiti seka vaimo. Asun perheeni kanssa Lohjal-
la maalaismaisemissa. Vietdn vapaa-aikaani mielella-
ni perheen parissa puuhaillen ja matkustellen. Nautin
my®s likunnasta ja minut |8ytaakin usein balettitun-
nilta, CrossFit-salilta tai lenkkipolulta.

Kympin lasten toiminnanjohtajan vakanssi on uusi
tehtdva, joka etsii vield muotoaan. Yhdistyksen jase-
nilla ja hallituksen jasenillda on huima maara osaamis-
ta ja taitoa syOpaa sairastavien tai sairastaneiden las-
ten ja heidan perheiden hyvinvoinnin edistamiseen
liittyen. Toiminnanjohtajana katson tarkeimmaksi teh-
tavakseni hyddyntaa tuota tietoa ja mahdollistaa sen
jalostaminen erilaisiksi toimintamuodoiksi.

Kunnioitan Kympin lapsissa tehtya sydamellista
tyota. Yhdistyksen toiminnassa on paljon hyvid ele-
mentteja, jotka tulee sailyttaa sellaisessa muodossaan
kuin ne ovat talla hetkella. Niiden rinnalle mahtuu
myds uutta kehittdmiseen liittyvaa nakemysta. Nykyi-
selle varmalle toimintapohjalle on hyva rakentaa uut-
ta perheiden hyvinvointia edistavaa toimintaal!

Aurinkoista kevatta toivottaen,
Anu Tikka
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Syopaelamaa
lievimmassa muod

€ I i Ca' S &

Teksti ja kuvat Pirja Saarinen

Kun poikani sairastui vdahan paalle kaksivuotiaana Wilmsin tuumoriin,
lohdutti useampi hoitohenkilékuntaan kuuluva minua: “Jos joku sy6pa
lapselle pitaa isked, niin mieluiten tama!”, "Lasten syopadiagnooseista
helpoin!”, “Tama on helppohoitoinen, ennuste on erinomainen!”
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Aiti ja poika syksylla 2018,
sytostaatit loppusuoralla!

KOKO taman kriisivuoden lapi voimalauseena-

ni onkin ollut, ettd asiat voisivat olla huonommin-
kin, voisi olla vaikeampaa ja vakavampaa. Vahvana

ja reippaanahan oli pysyttava, koska pojallanihan on
"vain” tama munuaiskasvain, pikkulasten syopa, jol-
la on hyvat paranemisennusteet ja vakiintunut, toimi-
va hoitokaava.

Toki matkan varrella ammattilaiset sanoivat toisen-
tyyppisiakin lohdutuksia ja ymmarsivat kyll3 itsekin,
ettd tamakaan taakka ei ole kevyt kannettavaksi.

Yksikaan sydpalapsen vanhempi ei ole tuskaani va-
hatellyt tai suruani tuominnut. Itse olen itseani ruos-
kinut sitd, ettd ei saa valittaa eika vasya, silla jos diag-
noosi olisi ollut vaikkapa leukemia, olisivat hoidot
kestaneet reilusti yli kaksinkertaisen ajan meihin ver-
rattuna. Toki jarjella ajateltuna ymmarran, ettei tallai-
sia asioita tarvitse vertailla tai véhatelld, eika niista tu-
le syyllistya.

Muistan my®s laakarin sanat, joilla han taéhden-
si infektioeristyksen valttamattomyytta ja hoitoon si-
toutumista: "Tama on vakavasti otettava sairaus, joka
hoitamattomana johtaa kuolemaan.”

Diagnoosi iski yllattaen

Takana oli muuttoviikonloppu, olin viimein saanut
asunnon, jossa oli omat huoneet pojan teini-ikaisille
isosiskoille. Elama oli pikkuhiljaa asettumassa vuoden
takaisen avioeron jaljilta uomiinsa ja olo oli varsin on-
nellinen. Kaikki asiat olivat hyvin. Sitten yhtakkia ei
ollutkaan! Vatsan pdmpdtys, ruokahaluttomuus ja
vatsakivut eivat selittyneetkdan pojan ruoka-aine-
allergioilla. Paivystykseen hakeuduttiin pojan toistu-
vien kuumeiluiden vuoksi. Ajattelin, etta kdydaan nyt

varmuuden vuoksi tarkistamassa, eikéhan tama ole
vain jokin itsestdan parantuva epamaarainen virus-
tauti.

Kun alustava epailys pahanlaatuisesta kasvaimesta
selvisi munuaisten ultradanitutkimuksessa, tuntui kuin
kaikki olisi vain pahaa unta. Kuin tarkkailisi maailmaa
ja itsedan sumun keskella. Tuntui, ettei milldan muul-
la ollut enda valia kuin silla, etta poika paranisi ja sai-
simme tavallisen, mukavan elamamme takaisin.

Alusta lahtien minulla oli vahva luotto pojan paran-
tumiseen. Syopa hoidetaan kylld! Pieni potilas ei var-
maankaan itse enaa puolen vuoden kuluttua muis-
taisi tasta ajasta mitaan. Silti muistutuksia sairaudesta
tulisi lapi eldman. Syopakontrolleja oli aluksi tihedsti-
kin ja ne jatkuvat harvakseltaan aina aikuisuuteen as-
ti. Poika kantaa lapi eldméansa kropassaan puolen vat-
san levyista leikkausarpea ja elaa yhdellda munuaisella.

27 viikkoa sytostaatteja

Pojalla hoitokaavioksi tarkentui neljan viikon alku-
hoitojen ja kasvaimen poiston jélkeen 27 viikon sy-
tostaattihoidot. Hoitoprotokollaan kuului kolmea eri
sytostaattia, joita annettiin 13hes joka viikko avovas-
taanotolla tai pdivasairaalalla. Lyhimmilldén sytostaat-
tireissu oli puolessa tunnissa ohi, pisimmilldén se kes-
ti puoli paivaa.

Raskainta sytostaattipaivina oli puoli tuntia kesta-
va kotimatka, kun laakkeista oli tullut pahoinvointia ja
pienen ihmisen karsivallisyys paivauniajan lahestyes-
sa oli jo koetuksella. Sairaalakdynnit itsessaan olivat
kuitenkin odotettuja seka aidin etta pojan mielesta:
sairaalapaiva oli tarkea ohjelmanumero muuten niin
tasaisen tylsassa, kotinurkkiin keskittyvéssa eristyseld-
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massa. Vastassa olivat aina tutut ja turvalliset hoitajat
ja poika suhtautui kaikkiin hoitotoimenpiteisiin varsin
luottavaisesti alusta l&htien. Sairaalassa ollessa aidilla
ei ollut kotitdita riesanaan tai sisarusten vaatimuksia

harteillaan, vaan oli mahdollista keskittya ainoastaan
pikkupotilaan kanssa olemiseen.

Lapi hoitojen urhea pienimies jaksoi hienosti. Sy-
tostaattipaivinakin han jaksoi ulkoilla ja peuhata on-
gelmitta. Ruokahalu oli kuitenkin heikentynyt jo en-
nen diagnoosia ja aika nopeasti hoitojen edetessa
poika lopetti sydmisen kokonaan. Ravitsemus on hoi-
dettu nendmahaletkun kautta.

Eristyselaman yksinaisyys

Oma kokemukseni on ollut, etta talla diagnoosilla
saattaa kokea joukkoon kuulumattomuuden tunnet-
ta. Osasto K10:n vuodeosasto ei juurikaan tule tutuk-
si, jos hoito sujuu suunnitellusti ja lapsi selvida ilman
infektioita. Meilla Kympilla oltiin tasan alkuhoitojen
ajan, sen jalkeen hoito toteutettiin avopuolella, jossa
vertaistukea tai muutakaan perheiden huomiointia ei
ole organisoitu samalla tavalla kuin osastolla. Vertais-
tuen Idytaminen on paljon omasta aktiivisuudesta ja
sosiaalisuudesta kiinni.

Avopuolen hyvind puolina on se, ettd vastassamme
l&hes joka viikko olivat samat hoitajat. Siind todellakin
koki hoitajan tuntevan juuri meidat, hoitavan juuri mi-
nun poikaani. Viikoittaisten kontaktien aikana hoitajat
muodostuvat laheisiksi ja hirmuisen tarkeiksi tukipila-
reiksi oman jaksamisen kannalta. Tukena oli myds tieto
siita, etta aina voi soittaa paivystysnumeroon, jos koto-
na tulee huolta ja murhetta pojan vointiin liittyen.

Vaikka on ihanaa saada viettaa aikaa hoitojen aikana
suhteellisen normaalisti kotona, tuntui valilla kovin yksi-
naiselta palata sairaalalta kotiin. Menna takaisin eristys-
eldmaan ilman, etta sai jakaa omaa tuskaa ja vasymys-
ta kenenkaan kanssa saman katon alla. Kuin olisi yksin
maailmassa, josta kukaan (muu kuin toinen syopalap-
sen vanhempi) ei voi tajuta mitdan. Kuinka hullulta se
tuntuikaan, kun odotti jo seuraavaa sytostaattipaivaa,
jotta olisi rutiini ja rytmi arjessa. Jokainen sytostaattian-
nos vei myos lahemmaksi paranemista. Toisaalta eld-
maa eli vain hetki, paiva ja viikko kerrallaan. Mitaan ih-
meempid ei voinut, eikd edes osannut suunnitella.

Sytostaattiviikot etenivét aikataulussaan ja joka

hetki kuitenkin jannitti sitd, etta kuinka kaikki sujuu,

pahenevatko haittavaikutukset, iskeeké infektio, jou-

dutaanko hoitokaavaa tai -aikataulua muuttamaan.
Ja kuinka tyhjan paalle tuntui jaavan sitten, kun hoi- o

tokaava oli viety loppuun. Aluksi kalenteriin sai kir-

joittaa vield loppututkimusten aikatauluja ja sytos- re I p a S °
taattien loputtua sairaalareissuja loppututkimuksiin

liittyen tai kotisairaalan labrakaynteja riitti viela useal-
le viikolle. Nyt opetellaan uuteen arkeen, jossa seu-
raava sairaalakaynti on vasta kuukauden paasta ja
infektioeristysta pikkuhiljaa puretaan ja totutellaan
normaalieldamaan.
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Mutta mita se normaalielama on?

Kun lapsi on parivuotiaana saanut syopadiagnoo-
sin ja elanyt viimeisen vuoden infektioeristyksessa,

ei han muusta tiedakaan. Pojalle on ollut taysin nor-
maalia, etta rinnassa on ollut keskuslaskimokatetri ja
nenamahaletku on kulkenut katevasti mukana ko-

ko ajan. Taysin normaaliksi on muodostunut myds se,
ettd leikkipuisto kierretd@nkin kaukaa, jos sielld onkin
iso lapsiryhma leikkiméassa. Tuskin han muistaa aikaa
ennen diagnoosia.

Kuinka pelottava ajatus aidin mielesta nyt onkaan
kohdata tuo suuri, pdp&ja tdynna oleva maailma. To-
tutella taas siihen, etta tavallinen nuhakuume ei vaa-
dikaan sairaalaan 13htoa. Ja siihen ettei kauppa- tai
apteekkireissua tarvitse organisoida lapsenvahdin aika-
tauluja miettien, vaan lahikauppaan voikin lahted po-
jan kanssa yhdessa. Ja ihmetelld, kuinka tuollainen kol-
mevuotias voikaan osata kayttaytya kaupassa niin kuin
olisi sielld aina kaynytkin. Ja sukulaisten synttareille voi-
daankin menna ihan sisatiloihin ja ei tarvitse muille lap-
sille selitelld, miksi yksi on aina joukosta poissa.

Elama on tassa ja nyt!

Vaikka fraasi kuulostaakin kuluneelta, niin taytta ela-
maahan tama sydpalapsenkin perheen eldma on.
Elama ei ole mitenkaan pysahdyksissa vaan sairaus
kuuluu siihen. Useinhan sita tulee ajateltua "sitten
kun, sitten kun.”— aina vain jotain muuta kuin juuri
tata hetkea.

Pojan sairastuttua on ollut vaikea vastata "Mita
kuuluu?”-kysymyksiin. Suurimman osan ajasta meille
on kuulunut kuitenkin “lhan hyvaa”. Ja sen jélkeen ol-
lut pakottava tarve selitelld, ettd niin hyvaa, kuin nyt
tassa tilanteessa vain voi kuulua. Ettd poika on ollut
l&hes kuin kuka tahansa pikkuinen leikki-ikdinen, syo-
pahoidoista huolimatta. Han osaa elaa taysilla ja pi-
tad eldamanilollaan koko perheen kiinni positiivisessa
vireessa. Meilld on ollut hirmuisen mukavia paivia, kii-
reetdnta yhdessaoloa ja arkista kotona oleskelua.

Mutta voiko siihen sydpaeldamaa edeltaneeseen
huolettomaan, onnellisen kepedan tunnelmaan enda
ikind paasta? Uskaltaako huokaista ja todeta, ettd tas-
ta selvittiin? Ja selvittiinkd tasta?

Sydpasolut pojan kropasta on kylla tuhottu, mutta
toipuminen on vasta aluillaan. Teinit paiskovat oviaan
ja pikkuhiljaa testailevat, olisiko jo heidan vuoronsa
saada enemman huomiota. Aiti ei ole vield palannut
toihin ja pohtii, iskeekd totaalivasymys jossain koh-
taa jalkikateen. Poika ei vield ole aloittanut paivako-
tia, eika infektiokierre ole vield |6ytanyt meita. Eika
kenellakaan ole viela tietoa esimerkiksi siitd, kuinka
toipilaan syéminen paranee ja milloin nendmahalet-
kusta voidaan luopua. Nyt saamme parjata aika lail-
la omillamme. Hoitokaava on vedetty |3pi, sydpa on
parantunut, mutta edessa on kuitenkin vield iso tyo.
Ja tassahan taytyy pikkuhiljaa taas opetella olemaan
muutakin kuin sydpélapsen aiti. ©
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Kympin lapset ja Klockriketeatern jarjestivat
Joka neljdis -hyvantekevaisyystapahtuman 27.3.
Tapahtuma koostui Klockriketeaternin Joka neljds -naytelmasta seka
naytelman jalkeen jarjestettavasta asiantuntijakeskustelusta.

JOKA NELJAS

-hyvantekevaisyystapahtuma

Teksti Sonja Vuorela ja Susanna Sonninen Kuvat Hanna-Mari Bennick

Joka neljéis on isan tarina siitd, mita tapahtuu, kun
oma poika sairastuu sydpaan. Koskettava monolo-
gi kuvaa rehellisesti ja todenmukaisesti millaiseksi
vuoristoradaksi eldma muuttuu perheenjasenen sai-
rastuessa vakavasti. Pohjaton suru, absurdi huumo-
ri, muistot ja arkipdivaiset yksityiskohdat kietoutuvat
hienoksi kokonaiskuvaksi sisaista myllerrysta lapikay-
vasta ihmisesta. Kiitosta herattanyt naytelma lahestyy
vaikeaa aihetta koskettavasti ilman patetiaa ja ahdis-
tusta nousten yhteiskunnalliselle tasolle.

Naytelman jalkeen paneelikeskustelussa olivat

mukana emeritusprofessori, Aamu Suomen Lasten
Sydpasaation hallituksen jasen Sixten Korkman,
HUS:n Lasten kotisairaalan erikoislaakari Anu Usvasa-
lo, sairastuneen lapsen isa, opettaja Rasmus Manty-
maa seka kaksi lapsena sydvan sairastanutta nuor-
ta aikuista, ladketieteen opiskelija, sairaanhoitaja Pilvi
Hongisto ja Simo Nuutinen.

Paneelissa keskusteltiin siitd, miten yhteiskuntana
Jja yksilding voisimme tukea lasten, nuorten ja perhei-
den vield nykyista parempaa selviytymistd sairauden
kohdatessa. o

Paneelissa keskustelivat Sixten Korkman, Anu Usvasalo, Rasmus Mantymaa, Pilvi Hongisto ja Simo Nuutinen. Keskus-

telun vetdjana toimi Susanna Sonninen.
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©® Syopaan sairastuneiden peruskouluikaisten

lasten ja nuorten etdopetuksessa on kehitettavaa,
todetaan tuoreessa Jyvaskylan yliopiston erityis-
pedagogiikan pro gradu -tutkielmassa. Osallisuuden
kokemuksia tarkastelevassa tutkimuksessa havaittiin
lapsisyopapotilaiden etdopetuksessa kokeman
osallisuuden olevan vahaista.

Syopaan sairastuneiden lasten ja nuorten
etaopetuksessa kokema osallisuus on vahaista

Teksti Janina Mantymaa Kuva Pixabay

Sy6péahoitojen aikainen koulunkayn-

ti vaatii useita erilaisia jarjestelyja, joissa
kaikissa on tavoitteena tukea oppilaan
normaalia ja ikdkauteen kuuluvaa ke-
hitysta. Talla hetkelld sydpaan sairastu-
neiden perusopetusikaisten oppilaiden
opetus toteutuu yhteistydssa oppilaan
ja hénen perheensa, sairaalan toimijoi-
den seka oppilaan oman koulun valilla.
Oppilaan tilanteesta riippuen koulun-
kaynti voidaan jarjestad myos hyoddyn-
tamalla etdopetuksen keinoja ja vali-
neita. Talldin ensisijaisena tavoitteena
ei valttamatta ole kaikkien opetussuun-
nitelmassa maariteltyjen oppisisaltdjen
omaksuminen, vaan oppilaan sairaut-
ta edeltdvan sosiaalisen verkoston ylla-
pitdminen.

Lapsisyopapotilaiden
etdopetuksessa kokema
osallisuus on vahaista

"Kun ope soittaa mulle” — Lapsisydpdi-
potilaiden kokemuksia osallisuudes-

ta etdopetuksessa -nimisessa tutkimuk-
sessa oppilaiden kokemaa osallisuutta
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tarkasteltiin ensisijaisesti vuorovaiku-
tuksen kautta. Vuorovaikutus oli joko
kaksisuuntaista oppilaan ja opettajan
tai oppilaan ja hanen luokkakaverei-
den valilla, yksisuuntaista opettajalta
oppilaalle tai vuorovaikutusta ei ollut
ollenkaan. Vuorovaikutuksen lapi kat-
sottuna esiin nousi kolme eri tasois-
ta osallisuutta; oppilaan aktiivista osal-
lisuutta, passiivista osallisuutta seka
osallistaminen tai osallisuuden epaa-
mista. Tulokset osoittivat myds, etta
etdopetuksessa oppilaiden opetukses-
sa kokema osallisuus oli maarallisesti
vahaista. Vaikka tutkimuksessa ei
tarkasteltu osallisuuden maaraan
vaikuttavia syitd, voidaan heikon
osallisuuden katsoa ainakin osittain
johtuvan etaopetukseen kaytettyjen
oppituntien vahaisyydesta. Oppituntien
maaraan vaikuttavat oppilaan sairau-
den hoitoon vaikuttavat kaytannot ja
ajalliset vaatimukset seka toisaalta kou-
lun tai opettajien ratkaisut etdopetuk-
sena jarjestetyn opetuksen laajuudes-
ta. Toisaalta saattaa myos olla, etteivat
opettajien kdyttamat opetusmetodit

tai ratkaisut oppitunneilla tue oppilaan
osallisuutta etdopetuksessa.
Tutkimuksessa todetaan, ettd eta-
opetus on Suomessa varsin heikosti
tunnettu tapa jarjestaa perusopetusta
erityistilanteissa. Osaltaan tahan vaikut-
taa Perusopetuslaki, joka maarittelee
Suomessa opetuksen jarjestamistavaksi
[&hiopetuksen. Tama ei kuitenkaan es-
ta etdopetuksen hyoddyntamista erityi-
sissa tapauksissa, joiksi voidaan myds
lukea lapsen tai nuoren vakava sairas-
tuminen. Toisaalta koulujen kaytds-
sa oleva teknologia ja verkkoyhteydet
ovat asettaneet omat rajoitteet eta-
opetukselle, ja tassa suhteessa eldamme
murrosvaiheessa. Talla hetkelld etdope-
tuksen mahdollistamiseksi tarvittavaa
valineistoa kouluista jo 6ytyy, mutta
opetuksen kehittamiseksi on lahdetta-
va pohtimaan tapoja ottaa huomioon
etdyhteyden paassa olevat oppilaat.
Pitkaaikaissairaiden oppilaiden etdope-
tusta tuleekin jatkossa tutkia ja kehittaa
systemaattisesti yhteistydssa opetus-
henkiloston, lainsaatajien ja opettajan-
koulutuksen kanssa. o



O KUORTINKARTANON
VIIKONLOPUT JA LOMAT

Viikonlopuille, lomille seka talkoisiin ilmoittautumista on muutet-
tu ja se hoidetaan suoraan netissa kaksi kuukautta ennen lomaay/vii-
konloppua.

Aitien keviinen viikonloppu toukokuussa tarjoaa jalleen sideille le-
vahdyshetken arjesta Kuortinkartanon helldssa huomassa.

Perinteisia Erkin talkoita vietetddn toukokuussa. Talkoihin ovat ter-
vetulleita kaikki kiinnostuneet—aikaisempaa kokemusta ei tarvita vaan
tydt jaetaan osaamisen ja halukkuuden mukaan. Paikalla on patevia
ohjaajia, joiden opissa on mahdollista paasta itsekin nikkaroimaan tai
tekemaan muita itselle uusia asioita.

Kesaloma on jaettu kolmeen osaan. Tiistaista perjantaihin (9.-12.7.)
sekd sunnuntaista keskiviikkoon (14.-17.7.) kartano on avoinna kaikille
\_ potilasperheille. Infektioriskissa olevien lasten perheet paasevat lomai-
lemaan kesajuhlien jalkeen tiistaista perjantaihin (23.-26.7.). Jos lomi-
Vuoden 2019 en omavastuuhinnat tuntuvat kohtuuttomilta, voi niihin hakea huo-
tapahtumakalenteri jennusta yhdistyksen puheenjohtajalta. Lomille ei voi osallistua, jos
sekd ajantasainen tieto perheessa on flunssaa, vatsatautia tai muita tarttuvia tauteja.
tapahtumista 16ytyy
nettisivuiltamme.
Moni tapahtuma tulee
tietoon vain parin viikon
varoitusajalla ja siksi niista
ilmoitetaan ainoastaan
Kympin lasten nettisivuilla
tapahtumakalenterissa ja
Kympin lasten isat ja aidit
Facebook -ryhmassa.

Lapsille ja nuorille jarjestetdan kesalla kaksi leiriviikkoa. Toinen
heti kesélomien alkaessa ja toinen juuri ennen kesdlomien paattymis-
ta. Kesaleirit ovat tarkoitettu syopaa sairastaville tai sairastaneille yli
7-vuotialle lapsille ja nuorille seka heidan sisaruksilleen. Leireille on il-
mainen bussikuljetus Helsingista. Leireilla lapsista vastaa kaksi palkat-
tua leirinvetdjaa, joista toisella on sairaanhoitajan koulutus. Mukana
on myds isosia, jotka ovat vahintdan 15 vuotta tayttaneita syopalapsi-
perheiden nuoria. Isoset ovat saaneet tehtavaan tarvittavan koulutuk-
sen. Lisatietoja lasten ja nuorten toiminnasta nettisivuiltamme.

Kesdjuhlatalkoot alkavat torstaina ja paattyvat juhlien jalkeen
sunnuntaina (18.-21.7.). Talkoisiin toivotaan aina seka vanhoja
tuttuja etta uusia talkoolaisia. Talkoot ovat helppo tapa olla
avuksi ja osallistua yhdistyksen toimintaan.

Suosittu isovanhempien ja lastenlasten leiri jarjestetdan
tanakin vuonna. 24.-28.6. Kuortinkartanon taysihoidosta
paasevat nauttimaan isovanhemmat lastenlastensa kanssa.
Leirin ohjelmassa on ulkoilua, yhteisia peli- ja leikkihetkia
seka ohjattuja keskusteluhetkia isovanhemmille. Maanan-
Muista lomista lisatietoja taista perjantaihin kestavan leiriviikon hinta on 100 € ensim-
www.kympinlapset.fi mainen isovanhempi, 50€ toinen isovanhempi ja 20 € lapsi.
tai suoraan Kuortinkartanosta lImoittautumiset yhdistyksen nettisivujen kautta 15.5. men-
puh. 015 680 414 tai nessa. Lisatietoja voi kysya Taika-osaston kuntoutusohjaaja
toimisto@kuortinkartano.fi. Saila Yloselta (saila.ylonen@hus.fi)

.




Kuortinkartanon

KESAJUHLA ¥

LAUANTAINA 20.7.2019 klo 15-19

Pikkuli

Tapahtuman juontaa iki-ihana Anna-Liisa Tilus.
Ohjelmamuutokset mahdollisia.

ILMAINEN SISAANPAASY!

limainen sisadnpaasy 35-vuotis juhlavuoden kunniaksi.
Tarjolla herkullista ruokaa kello 15.30 alkaen. 15,-/iso annos, 10,-/pieni annos.

KympinLapset
HYKSin lapsisydpapotilaiden

Kuortinkartano sijaitsee Pertunmaan Kuortissa, Vanhatie 160, 19410 Kuortti. Opastus Kuortin ABC:lta.
vanhemmat ja ystavat ry

www.kympinlapset.fi/kuortinkartano/kesajuhla « Facebook: Kuortinkartanon kesgjuhla




