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Anna Cantell-Forsbom

Vertalstuesta voimaa

Ihmiselamassa on monia vaikeita hetkid. Sairastumme, epdonnis-
tumme ja teemme virheitd. Joudumme kohtaamaan asioita, joihin
emme ole valmistautuneet ja joita emme haluaisi kokea. Moni
meistd on valvonut sairaan lapsen vieressa kykenematta poista-
maan kipua ja pahaa oloa, peldnnyt voimattomana pahinta. Osan
kohdalla pahimmat pelot ovat toteutuneet. On hetkig, jolloin
istumme kuolinvuoteella itkien nuoren ennenaikaista poismenoa
tai odottaen kuoleman tuovan vanhukselle vapautuksen kivusta ja
sarystd. Joudumme valittdmaan tiedon laheisen akillisesta ja
ennakoimattomasta kuolemasta, katsomaan vieresta toisen
tuskaa. Tai otamme vastaan suru-uutisen ja yritimme neuvotto-
mana etsia lohdutuksen sanoja. Monesti syddamemme sarkyy,
tuska repii rintaa, pelko ja suru jaytaa mieltd. Kerta toisensa jal-
keen kuitenkin toivumme menetyksistd ja vastoinkaymisista.

Vaikeista ja traumaattisista kokemuksista ja menetyksesta voi
selvitd monella tavalla. Toisille puhuminen tai kirjoittaminen on
luontevin tapa kasitelld asioita, toiset toipuvat tekemalla, liikku-
malla tai vaikkapa saunomalla. Vaikka aika ei parannakaan kaikkia
haavoja, tuo se usein helpotusta ja taittaa surulta teravimman
karjen. Tavallinen arki ja laheiset ihmissuhteet ovat tarkeita kun-
touttajia. Traumaattisten tapahtumien tai tilanteiden jalkeen
valtaosa ihmisista toipuu laheisten tuen avulla, vain pieni osa
tarvitsee toipumiseensa hoitoa tai ammatillista tukea. Laheisten
antama tuki on tutkimusten mukaankin koettu merkittavammaksi
kuin ammatillinen apu.

Perheenjasenten ja laheisten tuki on ensiarvoisen tarkeaa.
Toinen merkittdva tuen muoto on vertaistuki, kokemusten ja
tunteiden jakaminen seka niiden tydstaminen sellaisten ihmisten
kanssa, jotka ovat kokeneet samoja asioita. Kun kriisin keskella
tuntuu, ettei kukaan voi ymmartaa omaa kokemusta, niin jo se,
ettd tapaa kohtalotovereita, voi tuntua lohduttavalta. On joku,
joka ymmartaa, tietdad milta tuntuu selittamattakin.

Kympin lasten toiminta on yhdistyksen alusta asti perustunut
vertaistukeen, toinen toisiaan tukemiseen. Vertaistuen merkitys
korostuu eldman vaikeimmissa kaanteissd, mutta on tarkedad myos
hyvien hetkien ja ilon jakamisena seka yhdessa tekemisena.

Tana kesana Kuortinkartanon kesajuhliin osallistui ennatykselli-
sen paljon talkoolaisia. Moni talkoolaisista oli ensikertalaisia,

Kympin

vaikka mukana oli toki myds konkareita, jopa 1980-luvulta asti
mukana olleita. Erityisen ilahduttavaa oli nuorten aktiivisuus.
Talkoolaisjoukossa nuoria oli ainakin puolet porukasta. Yhteisolli-
syydessd, vapaaehtoisessa yhdessa tekemisessa ja kollektiivisessa
vastuunkantamisessa kiteytyy vertaistuen ydin, jossa surut jaetta-
essa puolittuvat ja ilot kaksinkertaistuvat.

Kiitos kaikille mukana olleille. Kiitos teille kaikille, jotka jaksatte
laittaa hyvaa kiertamaan. Me tarvitsemme toisiamme. [Iman
toistemme tukea emme jaksaisi.

Tl Lapset



1. Keitad olette ja miten olette
tulleet mukaan Kympin lasten
toimintaan?

Olemme Tiina ja llkka Kallio. Pienelld pojallamme Topiaksella
todettiin aivokasvain 3 kuukauden ikdisend vuonna 2012 ja hdnta
hoidettiin 1,5 vuotta Lastenklinikalla, joten yhdistyksen jarjestama
tuki hoidossa oleville perheille tuli tuona aikana tutuksi. Tuolloin
olimme vastaanottavana osapuolena ja erittain kiitollisia yhdistyk-
sen tarjoamista virkistysmahdollisuuksista vaikkapa tiistaikahvi-
tuksien muodossa.

Suruksemme Topias menehtyi intensiivisista hoidoista huoli-
matta. Olimme kuulleet jo aiemmin Kympin lasten jarjestdamasta
kuukausittaisesta vertaistuki-illasta lapsensa menetténeille per-
heille ja lahdimme heti seuraavaan tapaamiseen mukaan. Limmin
vastaanotto ja vertaisten ymmadrrys koetusta menetyksesta keven-
si surun raskasta taakkaa.

My®ds Kuortinkartano tuli tdssa vaiheessa tutuksi lapsensa
menettaneiden ohjattujen viikonloppujen myo6ta ja viimeistaan se
auttoi ndkemddn, miten suuri apu yhdistyksen toiminnalla on
perheille.

Nykydan toimimme sekd Kympin lasten hallituksessa, etta
vertaisryhman vetdjina.

2. Millaista toimintaa jarjestatte
talla hetkella?

Kympin lapset jarjestaa lapsensa menettaneille kuukausittain avoi-
men vertaisryhman, jonka ryhmanohjaajina yhdessa toimimme.
Ryhma kokoontuu joka kuun ensimmadinen tiistai Helsingin Munk-
kivuoressa osoitteessa Raumantie 3.

Kesalld, kun ryhma ei kokoonnu, jarjestamme dideille ja isille
omat vapaamuotoiset vertaisillat Kympin lasten lomamaja Vileni-
uksessa Helsingin Lauttasaaressa.

Olemme my&s apuohjaajina Kympin lasten, yhteistydssa Helsin-
gin lastenklinikan kanssa, jarjestamissa ohjatuissa lapsensa me-
nettaneiden perheiden viikonlopuissa, joita jarjestetdan pari
kertaa vuodessa Kuortinkartanossa. Naihin viikonloppuihin on
mahdollisuus osallistua ainakin kaksi kertaa ja niihin tulee kutsu

Kymmenen kysymysta Kympin
asten Lapsensa menettaneiden
oerheiden toiminnasta vastaaville

Ilkka ja Tiina Kallio

Helsingin lastenklinikalta. Viikonlopussa on ammattilaisten ohjaa-
maa toimintaa aikuisten lisaksi myos perheen lapsille, joissa
sisaruksensa menettaneet paasevat kasittelemaan menetystaan.

Lisdksi Kuortinkartanossa jarjestetdadn 1-2 kertaa vuodessa
lapsensa menetténeille perheille vapaamuotoinen viikonloppu,
kynttilaviikonloppu jossa ei ole varsinaista ohjattua toimintaa,
mutta jossa vanhemmat voivat vapaamuotoisesti keskustella ja
muistella lapsiaan. N&ihin viikonloppuihin pyrimme myos osallis-
tumaan mahdollisuuksien mukaan.

Kuluvan vuoden kevédlla jarjestimme my6s ensimmaistd kertaa
sisaruksensa menettaneille lapsille vertaisryhman, jonka vetajina
toimivat Kuortinkartanon viikonlopuista tutut ohjaajat.

Samaan aikaan lapsensa menetténeille vanhemmille jarjestet-
tiin valokuvaterapeuttisia menetelmid hyodyntava ryhma. Kumpi-
kin ryhma kokoontui viisi kertaa viikon valein.

-
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3. Onko teilla ulkopuolisia
toimijoita tai ammattilaisia
mukana toiminnassa?

Kuortinkartanon ohjattujen viikonloppujen paavetajina toimivat
useamman vuoden mukana olleet koulutetut ammattilaiset seka
aikuisten ryhmassa, etta lasten ikatasoisesti ohjatuissa toiminnalli-
sissa sururyhmissa. Viikonlopussa on mukana myds Helsingin
lastenklinikan K10-osaston edustaja.

Lisaksi kevaalla jarjestetyissa lasten ja aikuisten ryhmissa toimi-
vat vetdjind ammattilaiset. Muuten toiminta pyorii vapaaehtois-
voimin.

4. Missa vaiheessa ihnmiset
tulevat mukaan toimintaan?

Ihmiset tulevat sen mukaan, miten katsovat parhaimmakseen.
Jotkut osallistuvat vertaisryhmiin ldhes heti lapsen kuoleman
jalkeen, jotkut taas vasta vuosien padsta. Koska kuukausittain
kokoontuva vertaistukiryhma on avoin ryhmg, sinne voi osallistua
kerran tai pari vuodessa tai sitten joka kuukausi, ihan mika kulle-
kin tuntuu sopivimmalta maaralta.

Kuortin viikonloppuihin pyrimme saamaan perheitd mukaan jo
suhteellisen varhaisessa vaiheessa, kutsu lahetetdan uusille per-
heille seuraavaan kalenterin mukaiseen lapsensa menettdneiden
perheen viikonloppuun.

5. Kuinka helppoa uusille
perheille on liittya mukaan
toimintaan?

Se riippuu niin paljon ihmisesta. Toisille surun kasittely ja siita
puhuminen on helpompaa kuin toisille. Alkuun tuntemattomien
kanssa keskustelu saattaa arveluttaa, pakko ei ole tietenkaan
puhua itse, monesti joku vertaisista saattaa sanottaa omat tunteet
ja pelkastaan tarinan kuunteleminen toimii vertaistukena.

Yhdistys on pyrkinyt tekemaan osallistumisen mahdollisimman
helpoksi ja toki itse kannustamme ihmisia kokeilemaan. Lapsensa
menettaneiden toiminnasta tiedotetaan yhdistyksen nettisivuilla
sekd Facebook-ryhmassa. Kuukausittain kokoontuva ryhma on
tdysin avoin eikd sinne tarvitse ilmoittautua etukateen.

6. Kuinka paljon perheita teilla
on aktiivisesti tai saannollisen
epasaannollisesti mukana
toiminnassanne?

Kuukausittaisen ryhman koko on ollut kymmenen molemmin
puolin. Osa tulee yksin ja osa taas pariskuntana. Kuortin viikonlo-

puissa perheiden maard on ollut suunnilleen kymmenen, mutta
sinne osallistuu useimmiten koko perhe. Mikaan ei kuitenkaan
estd osallistumasta itsekseen, mikali se on sopivin vaihtoehto.

7.0nko toimintanne
suuntautunut vain aikuisille
vai onko myas sisaruksille
tapahtumia?

Pyrimme ottamaan koko perheen huomioon toiminnassa.

Kuukausittainen avoin ryhma on ainoastaan vanhemmille,
mutta sisaruksille jarjestettiin tdmdn vuoden kevdalld ensimmaista
kertaa oma vertaisryhma ja pyrimme sitd mahdollisuuksien mu-
kaan jatkamaan.

Kuortissa jarjestettavat viilkonloput ovat koko perheen tapahtu-
mia ja ohjatuissa viikonlopuissa on myds sisaruksensa menetta-
neille lapsille ohjelmaa ja pienimmille lastenhoitaja aikuisten
ohjatun toiminnan ajalle.

8. Onko teilla suunnitteilla uusia
muotoja toiminnalle tai jotain
kaukaisempaa haavetta
toiminnassa’

Haaveena olisi saada tukihenkiltoiminta mahdollisesti yhteistyds-
sd isompien jarjestdjen kanssa toteutumaan laajamittaisemmin.
Monen vanhemman toiveena on ollut saada sellainen vanhempi
tukihenkilokseen, jonka oma lapsi on menehtynyt syopaan, jotta
vertaisuus toteutuisi paremmin. Esimerkiksi Kapy Ry jarjestaa
koulutuksia tukihenkil6iksi haluaville ja tietysti toivomme, etta
my0s lapsensa sydpddn menettdneistd vanhemmista mahdolli-
simman moni pystysi ndihin osallistumaan, kun aika on kypsa sille.

Toivoisimme myds, ettd vanhemmilla, joiden lapsi on saattohoi-
dossa, olisi mahdollisuus ottaa halutessaan yhteyttd lapsensa
menettaneeseen tukihenkil6on esimerkiksi sairaalan kuntoutus-
ohjaajan kautta. Monella meistd vanhemmista on ollut paljon
avoimia kysymyksid, joihin vertaisen tuki olisi auttanut jo tuolloin.

My®6s isovanhemmille olisi hienoa saada vertaistukea lapsenlap-
sen menetykseen, ehkdpa oma vertaistapaaminen vuosittain olisi
tédhan hyva alku.

9. Mista te itse saatte
voimia jarjestaa lapsensa
menettaneiden perheiden
toimintaa?

Avun ja tuen antaminen, jota itse myds samalla saa, on se kantava
voima. Omien lasten kautta ndkee my&s konkreettisesti sen,
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kuinka tarkeaa on tavata muita saman kokeneita sisaruksia. Se,
ettd on olemassa aika, paikka ja tilaa muistella myds menetettyja
rakkaitamme, auttaa jaksamaan niin arjessa kuin juhlassa. Vapaa-
ehtoisty0 vie toki jonkin verran aikaa, mutta se, ettd auttaa yhtakin
perhettd jaksamaan surussaan hieman paremmin, on sen ajan
arvoista.

10. Onko teilla jotain ajatuksia
perheille, jotka miettivat olisiko
toiminnasta apua heille?

Rohkeasti mukaan kokeilemaan vertaistuen voimaa. Ainakin itse
voimme todeta, ettd vertaistuen antaman avun merkitys on ollut
todella iso surun ja menetyksen kasittelemisessa. Surun kanssa ei
tarvitse olla yksin.

Kirjoittaja: Sonja Vuorela

Kokemuskouluttaja
- Vertaiset tukena
suuressa surussa

Oman lapsen saattohoito ja kuolema on
jarjeton ajatus. Hassulta tuntuu myos se,
etta kuolemasta puhuminen on edelleen-
kin tabu ja lapsen kohdalla viela suurem-
pi vaiettu tabu. Lapsen sairastuminen
vakavasti, saattohoito ja kuolema ovat
koko perhepiirin seka perheenjasenten
henkilokohtainen tragedia, miksi kerron
siitd tuntemattomille ihmisille! Itsekin
tuumasin aluksi, pystynko kertomaan
tarinani. Haluan kuitenkin jakaa koke-
mukseni, jos siita on hyotya vertaisille,
ammattilaisille, opiskelijoille ja muille
kuulijoille. Voin omalla tarinallani auttaa
muita ymmartamaan, milta tuntuu oman
lapsen kuoleman kokeminen.

Olen kdynyt KAPY ry:n kokemuskouluttajakoulutuksen. Kokemus-
kouluttajana kerron oman perheeni kokemuksen lapsen vakavasta
sairaudesta, saattohoidosta ja kuolemasta, siita kuulijan on mah-
dollisuus saada kosketus siihen, mitd olen kokenut ja millaiselta
minusta on tuntunut. Kerron asiat totuudenmukaisesti, en kuiten-
kaan halua jarkyttaa kuulijoita, vaikka aihe on vakava. Millaista on,
kun lapsi kuolee ja miten elama muuttaa silloin kulkuaan. Lapsen
kuolema koskettaa koko perhettd ja sen lahipiiria.

Julius sairastui 5-vuotiaana leukemiaan (ALL), suunnitellut
hoidot tulisivat kestamaan 2,5 vuotta. Ladkarin mukaan tdma oli
paras ika sairastaa ja sytostaattihoidot riittdisivat. Sytostaatit eivat
kuitenkaan tehonneet toivotulla tavalla ja luuydinsiirto oli seuraa-
va vaihtoehto. Siirrosta tuli kroonista kaanteishyljintaa keuhkoihin
ja liséksi tulleet muutama infektio heikensivat yleiskuntoa. 10-vuo-
tissyntymadpaivdt ehdittiin viettda sairaalassa, Julius kuoli niista
kuukauden kuluttua. Viimeisen vuoden héan oli sairaalassa, omasta
toivomuksestaan, sielld oli turvallisempaa ja apu lahella. Jokainen
elama on arvokas sen pituisena kuin se on. Muistot sailyvat, siksi
hyvia muistoja kannattaa vaalia ja kerdta.

Millaisena koin palliatiivisen- ja saattohoidon: Pienikin toivo
kannattelee, ihmeitdkin voi toivoa, jos siitd on apua omaan jaksa-
miseen. Ajatuksena pdiva kerrallaan voimien mukaan, ei enempaa.
Muita suunnitelmia ei voi eikd kannata tehda, kuin yksi paiva
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kerrallaan. Olet sitten ldheinen tai ammattilainen, kohtaa saatto-
hoidossa oleva ja hdnen ldheisensa ihmising, ihan omana itsendsi,
empaattinen toki voi olla.

Ystaville ja sukulaisille sanoisin, ettd kannattaa kdyda tervehti-
massa sairasta lasta, siitd voi olla suurikin ilo kuolevalle ja my&s
itselle. Siis voimien ja jaksamisen mukaan. Mieluista tekemista ja
saattohoidossa olevan omien toiveiden mukaista tekemista.
Seurana oleminen, vaikka musiikkia kuunnellen, pelaten tai
elokuvaa katsellen. Oma osallistuminen ja lasndolo on tarkeinta.
On kunnia olla mukana viimeisissa hetkissa. Ei sielld tarvitse sen
kummempia tehdd, kuin olla vain ja jutella, jos voimia on. Ei
vakavasti sairas tai kuoleva ihminen ole sen kummempi kuin me
muutkaan. Ei tarvitse peldta tavallisia ihmisid, niin kuin ei ennen
sairastumistakaan.

Sisaruksen ajatukset: “Hyva etta on kerrottu asioista rehellisesti
ja ndytetty myos kuollut sisarus ja hautajaisiin osallistuminen on
ehdottomasti kylla”. Sisarus on ollut osallisena my0s sairauden
aikana.

Lapsen kuollessa olisi tarkead, etta tukiverkosto toimisi kaikkial-
la Suomessa, niin kuin ETRI-toiminnassa. Ensitukiryhmaistunnois-
sa (lyh. ETRI) kokoontuvat ammattilaiset ja vertaistukijat yhteis-
tyossa. ETRI tapaamisia jarjestetddn Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirissd, kohtukuoleman tai pian syntyman jalkeen
tapahtuvan kuoleman kohdanneille perheille. Toimintaa jdrjeste-
taan yhteistydssa Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n ja KAPY ry:n

kanssa. Kolmessa sairaalassa (Jorvin sairaala, Katiloopiston sairaala
ja Naistenklinikka) lapsikuolemaperheille tarjotaan tapaamista,
jossa on mahdollista keskustella yhdessa ETRI-koulutettujen
hoitajien, perheen ldheisten ja vertaistukihenkilon kanssa. Kysees-
sa on malli, joka soveltuisi koko Suomeen, my®ds tilanteisiin, joissa
perhe menettdd vanhemman lapsen. ETRI:sta 16ytyy lisdtietoa
KAPY ry:n materiaalipankista: http://kapy.fi/materiaalipankki/
toimintamalleja/.

Lapsen kuollessa tallainen oikeus ja apu tulisi olla kaikilla per-
heilld asuinpaikasta riippumatta. Pitkalla tahtdimelld yhteiskunta
saastaisi kustannuksissa, kun vertais- ja ammattilaistukea tarjottai-
siin perheille heti lapsen kuoleman jélkeen kaikkialla Suomessa.

Kokemuskouluttajana olen kdynyt kertomassa tarinani hyvinkin
erilaisille kuulijoille: opiskelijoille, sairaalapastoreille ja sairaala-
klovneille. Kokemuskouluttajana on mielenkiintoista ja antoisaa,
tosin se vaatii myds rohkeutta oman tarinansa esittdmiseen
tuntemattomille ja myds itseluottamusta esiintya yleison edessa.
Siitd myos saa vastavuoroisuutta ja kannustavaa palautetta. On
aivan mahtavaa, kun kuulijat kiinnostuvat tarinastani ja kyselevéat
lisdd, arkojakin asioita. Silloin tunnen tyytyvaisyyttd, olen onnistu-
nut herdttdmaan mielenkiinnon.

Kokemuskouluttajina voi olla hyvinkin erilaisia ihmisia eri
taustoilla ja tdma on hienoa, silld silloin kuulijat saavat erilaisia
tarinoita ja ndkdkulmia lapsen kuoleman kokemuksesta. Suositte-
len kokemuskouluttajaksi ryhtymista kaikille, jotka ovat sinut
oman kokemuksensa kanssa ja kykenevéat katsomaan omaa
kokemustaan niin etaalta ulkopuolisin silmin kuin my&s henkil6-
kohtaisesti.

Kokemuskouluttajalta on helppo kysya ne kiperatkin kysymyk-
set, jotka ovat mietityttdneet ja jadneet kuolevalta tai omaisilta
kysymattd. Kokemuskouluttaja on ulkopuolinen, ja vaikeatkin
saattohoitoon seka kuolemaan liittyvat kysymykset on hanelle
helpompi esittaa.

KAPY - Lapsikuolemaperheet ry on valtakunnallinen vertaistu-
kiyhdistys, joka tukee lapsen kuoleman kokeneita perheita riippu-
matta lapsen kuolinidsta ja kuolinsyysta. Kdvyn Kokemuskoulutta-
jat-hanke (2015-2017) tarjoaa ammattilaisille tietoa lapsikuolema-
perheiden kohtaamisesta, tukemisesta ja vertaistuen pariin ohjaa-
misesta valtakunnallisesti.

Tarked osa hankkeen toimintaa on tiedon jakaminen vapaaeh-
toisten kokemuskouluttajien avulla. Hanke kouluttaa lapsen
kuoleman kokeneista vanhemmista kokemuskouluttajia ja tarjoaa
lapsikuolemaperheita kohtaaville tahoille luentoja ja tapaamisia
yhdessa kokemuskouluttajien kanssa. Tavoitteena on, ettd ammat-
tilaisten ja opiskelijoiden on mahdollista kuulla samalla seka
kokemustietoa ettd yleisempaa tietoa lapsikuolemaperheiden
tukemisesta. Hanke jakaa tietoa my®s KAPY ry:n kotisivuille avatun
materiaalipankin kautta. www.kapy.fi

Kympin lapsilla lapsensa menettaneiden toiminnalla on jo
pitkat perinteet. Kuortinkartanossa pidetaan lapsensa menettd-
neiden viikonloput, kynttildviikonloput ja Helsingissa toimii
sururyhma kuukausittain.
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Kuvia kesaleirilta

Leirilaisia

Yhdessa pelaaminen on mukavaa.
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jalleen Kuortin

80-luvun alkupuolelta
lahtien joka kesa Kuortin-
kartanolla jarjestetty ke-
sajuhla houkutteli tana
kesana paikalle yli 400
osallistujaa. Osa vieraili-
joista saapui juhlaan en-
simmaista kertaa, mutta
suurelle osalle tapahtuma
on muodostunut jo kesan
kovasti odotetuksi perin-
teeksi.

Herkkuja notkuvat kojut, onnenpyora,
saappaanheitto ja arpajaiset, seka tietysti
lavalla loistaneet upeat esiintyjat ja iloinen
yleisé loivat jalleen ikimuistoisen juhlapaivan.

Benjamin sai
neitokaiset
kirkumaan

Tapahtuman yksi odotetuimmista esiinty-
jista oli laulaja, sometdhti Benjamin
Peltonen. Erityisesti Espanjassa kovaa
suosiota saavuttanut komea nuorukainen
odotteli keikkaansa takahuoneessa hie-
man jannittynein tunnelmin.

- Olen tottunut vetdamaan keikan clubeil-
la tai festareilla bandin ja tanssijoiden
kanssa ja nyt olen astumassa lavalle ihan
yksin. Ulkolavan edessa penkeilld istuva
yleis6 on aivan uusi kokemus, Benjamin
kertoi.

Penkeille eivat kuitenkaan yleis6ssa
olevat nuoret naiset malttaneet jadda
hetkeksikddn Benjaminin astuttua lavalle,
vaan kirkuva ja innosta hihkuva lauma
tyttoéfaneja ampaisi lavan eteen luoden

Kesajuhla valloitti

Benjamin Peltonen oli etenkin tyttdyleison mieleen.

pihamaalle ihan aidon festaritunnelman.

Keikan jalkeen saamaansa lampimadn
vastaanottoon tyytyvainen Benjamin
jutteli vield hetken innokkaimpien kuuli-
joiden kanssa lavan vieressa hymy huulil-
laan.

- lhanaa kun tulitte, kiitos kun sain tulla
esiintymdan Kuortinkartanon kesdjuhlaan,
Benjamin kiitteli.

Kympin ijapset

Marita Taavitsainen
lumosi yleisdn

Tangon sdvelet tayttivat Kuortinkartanon
pihamaan, kun ihastuttava Marita Taavit-
sainen lauloi kauneimmat kappaleensa
haltioituneelle yleisolle. Tangokuningatta-
ren omasta mielestaan ulkolavalla oli



Marita Taavitsaista kovasti ihailevat
Piia ja Jarkko padsivat Maritan kanssa
samaan kuvaan.

mieluisinta esittaa ikivihred André.

- Andrehan sopii aina, nytkin saatiin
aurinko paikalle pilvien takaa, kun se
kajautettiin ilmoille yhteislauluna haitarin
sdestykselld, Taavitsainen iloitsee.

Taavitsaisen mukaan puitteet kesajuh-
laan olivat upeat, ja my6s tapahtuman
tunnelmaa han kehui ihanan kyldjuhlamai-
seksi. Potilasperheille laulajatar Idhetti
vield lampimat kiitokset osallistumisesta ja
tsemppia jatkoon.

- Toivotan voimia uskomattoman haas-
taviin eldmadntilanteisiin, tarttumista
hetkeen tdssa ja nyt, positiivista mieltd ja
ddrettdmasti rakkautta.

Saravon Pekka raikui
kartanon pihalla

Tamperelaisen hiphop -yhtye Mansesterin
Mc Mane, Mc Vainis, seka DJ Kalu odotti-
vat keikkaansa innolla.

Aikaisemminkin hyvéntekevaisyystoi-
minnassa mukana olleet mustiin pukeutu-

neet rappadrit kertoivat olleensa tyytyvaisia
saatuaan kutsun esiintymaan koko per-
heelle suunnattuun Kuortinkartanon
kesdjuhlaan.

- Me tykdtaan tehda hyvaa ja on mukava
tehdd myos yhteisia keikkoja monen eri
tyylilajin artistien kanssa. Silloin saamme
itsekin kuuntelijakuntaa eri puolilta.

Padasiassa ravintoloissa ja clubeilla
esiintyvan bandin musiikkia kuuntelevat niin
lapset kuin aikuisetkin. Yksi kuuluisimmista
kappaleista on Saravon Pekka, jonka trio
kajautti komeasti ilmoille my6s kesdjuhlissa.

Maddaleena
perheen
pienimpien ilona

Sari Vainio alias Maddaleena-nukke
esiintyi jo toista kertaa Kuortinkartanon
kesdjuhlassa. Ensimmaisen kerran Madda-
leena viihdytti kesdjuhlavieraita vuonna
2008 ja nyt paluu tutulle lavalle oli hyvin
mieluinen.

- Taalla juhlassa on niin ihana tunnelma
ja tdma on ihana paikka. Erityisesti se, etta
taalla ollaan tarkedlld asialla, tekee keikasta
todella merkityksellisen ja ainutlaatuisen.

Esitykseen kuului laulun ja tanssin lisdksi
taikatemppuija, joista varsinkin yleisdn
nuorimmat edustajat olivat innoissaan.
Edes hieman sateinen saa ja pienet tekni-
set ongelmat danentoiston kanssa eivat
vaikuttaneet innostavaan ja pirtedan
ohjelmanumeroon.

- Tulen oikein mielellani taas uudestaan,
jos vaan kutsutaan, Maddaleena lupasi.

Mansesterin musiikki sopii niin lapsille kuin aikuisillekin.
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Ihastuttava Maddaleena taitaa laulun,
tanssin ja taikatemputkin!

Saappaanheiton
ennatysta
tavoiteltiin jalleen

Ensimmaista kertaa saappaanheittoa
kesdjuhlissa isanndinyt Teemu Bennick oli
tyytyvdinen saappaanheiton osallistuja-
maaraan.

- Vaikka valilla ripsutteli vettd, saappaan-
heiton ennatysta tuli tavoittelemaan yli
kahdeksankymmenta osallistujaa.

Yksi osallistujista oli Henni Waldén
Jyvaskyldsta. Saapas lensi kaaressa kolme
metrid ja kuusikymmenta senttid. Palkin-
noille ei talld kertaa ylletty, mutta se ei
Hennin paivaa pilannut.

Henni heitti saapasta 3m 60cm




Jasminin kaunis piirustus ylsi
palkintosijalle

Taiteilijat
kokoontuivat
Muumitalossa

Piirustuskilpailuun péasi osallistumaan
kevaalla kartanon pihamaalle rakennetussa
Muumitalossa. Hienoja teoksia aiheesta
"Kuortinkartanon kesdjuhla” saatiin iso pino,
joista parhaimmat palkittiin yllatysrepuilla.

Ensimmaista kertaa kesajuhlille osallis-
tunut 7-vuotias Jasmin Vuori saavutti
palkintosijan piirustuksellaan, jossa oli
kartano ja kaunis kukkaketo.

Reippailla arvanmyyjilld kauppa kavi
hyvin

Joka kolmannella
arvalla onnisti

Tana vuonna lahjoituksina saatiin hurja
maara arpajaisvoittoja, joista paasikin
iloitsemaan suuri joukko onnekkaita
arvanostajia. Pikavoittoina oli kaikkea
taskulampuista herkkukasseihin ja pipoista
uutuuselokuviin. Pddvoittoina oli muun
muassa akkuporakone, Playstation 4
pelikonsoli, kaksi kappaletta imureita seka
arvokas Arabian astiasto.

Kesdjuhlan arpajaisista tdna vuonna
vastannut KympinLasten hallituksen
varapuheenjohtaja Janina Mantymaa oli
hyvin tyytyvdinen yritysten halukkuuteen
olla mukana omalla panoksellaan.

- Arpajaiset ovat vakiinnuttaneet paik-
kansa kesdjuhlan ohjelmassa ja niita
odottavat vieraat ja talkoolaiset. On ollut
upeaa huomata, miten useat yritykset ovat
lahteneet mukaan auttamaan kesajuhlan
toteutuksessa lahjoittamalla palkintoja
arpajaisten ja onginnan palkinnoiksi.

Paapalkinnon, Arabian astiaston voitta-
nut Kuortinkartanon lastenleireiltakin
hyvin tuttu Petri "Pete” Halva sai voittoan-
sa noutaessa hurjat suosionosoitukset
yleis6ltd, jonka seassa oli paljon leirildisia.

Halva kertoi ostaneensa arpoja yhteensa
neljalla kympilld ja voitto oli erittdin terve-
tullut lisd mokin astiakaappiin.

Paavoitto meni tutulle lastenleiriohjaa-
jalle, Pete Halvélle
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Akkuporakoneelle on varmasti kdyttod,
totesi yhden paapalkinnoista voittanut

Raija Bengtsson

Talkoovaki luo
onnistuneen
kesajuhlan

Talkoovakeen on vuosien varrella liittynyt
entisid potilaita, potilaiden perheenjasenia
sekd muita vapaaehtoisia, jotka haluavat
kantaa kortensa kekoon.

Taman vuoden kesdjuhlaan osallistui yli
kuusikymmenta henkil6a yhteisena tavoit-
teenaan luoda jalleen onnistunut ja iki-
muistoinen tapahtuma.

Uusia ja kokeneita

Ensimmaistd kertaa talkoovakeen liittynyt
16-vuotias Ville Varhala auttoi kaikkialla,
missa apua kaivattiin. Suurimman osan
ajasta Ville toimi onnenpydrassa ja koki sen
olleen todella antoisaa ja mukavaa puuhaa.

- Oli just kiva ndhda niiden pikkusten
osallistujien reaktiot, kun ne saivat jonkun
mieluisan dvd-leffan ja olivat ihan innois-
saan, Ville kertoo.

Onnenpyorassa DVD-leffojen lisaksi onnek-
kaat pyorayttdjat saivat kotiin vietdvaksi
muun muassa karkkeja, lippiksia ja hiusvareja.

Itsekin syopaa sairastanut Ville osallistuu
aktiivisesti Kuortinkartanon nuorten
leireille ja aikoo olla vahvasti mukana
toiminnassa jatkossakin.



Kahvinmyyjakonkari Sinikka Elonen toimi kesdjuhlien kahvilavastaavana jo kymme-
nettd kertaa

- Oliilo ndhda jélleen iloisia ihmisia ja paljon
tuttuja edellisilta vuosilta, Elonen totesi.

Kahvinmyynti on Elosen mukaan ollut
viimeiset kaksi vuotta sujuvampaa, kun
Kuortinkartanoon ostettiin suuret kahvisai-
liot. Aikaisemmin kahvia keitettiin keittios-
sa yksi pannu kerrallaan ja kuljetettiin ne
kojussa oleviin pieniin termareihin.

Myds kokeneempaa talkoovéaked osallis-
tui juhlien jarjestamiseen. Kahvilasta
vastaava Sinikka Elonen keitti kahvia
osallistujille jo kymmenettd vuotta. Juhlien
alun sateisesta saasta johtuen kahvia meni
kaupaksi ehkd hieman edellistd vuotta
vahemman, mutta tunnelmaa sda ei Elosen
mukaan kuitenkaan pdassyt pilaamaan.

Ville Varhala liittyi ensimmaista kertaa
talkoovdkeen

Vapaaehtoisia oli apuna tandkin vuonna

.
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- Se oli aikamoista juoksua se, Elonen
muistelee.

Vapaaehtoisia
OP:sta

Talkoovaen liséksi joka vuosi kesdjuhlien
jarjestelyihin saadaan apua vapaaehtoisil-
ta. Tand vuonna neljd rouvaa Pertunmaan
Osuuspankista tulivat auttamaan jdrjeste-
lyissa liittyen OP Hiiop -tempaukseen,
jossa tyontekijat saavat kdyttad yhden
tyopadivan vapaaehtoistydhén Suomi100
vuoden aikana.

Auli Hyysti, Raija Niittykorpi, Arja
Salminen ja Pirkko Uotinen olivat kaikki
sitd mieltd, ettd vapaaehtoistyon kohteen
valinta ei ollut vaikea.

- Tama juhla vaikutti juuri sopivalta
vapaaehtoistyokohteelta ja luontevalta
tietysti senkin takia, kun sijaitsee tassa
omalla alueellamme Pertunmaalla.

Vapaaehtoisista yksi auttoi lipunmyyn-
nissa, toinen ruokapisteelld, kolmas toimis-
tossa ja neljds kaikkialla muualla, jossa
tarvittiin.

- Pdiva oli todella mukava ja antoisa, oli
oikein ihanaa saada olla mukana. Toivotta-
vasti meista oli myds vahan jotain apua,
rouvat hymyilivat.

Ja olihan heista suuri apu, jarjestelyissa
jokainen kasipari on kullan arvoinen!




Konkarijuontaja
kiittaa tapahtuman
aitoa tunnelmaa

Anna-Liisa Tilus juonsi kesdjuhlat nyt jo
kahdeksatta kertaa. Tiluksen mukaan
tapahtumasta on muodostunut hanelle
itselleenkin tarked osa kesaa.

Tilus kertoo kohdanneensa vuosien
saatossa kesdjuhlassa suuria iloja ja suruja.
Lapset, jotka ovat itse tai sisarustensa kautta
joutuneet kokemaan vakavan sairauden, ovat
saaneet Tiluksen syddmessa oman paikkansa.

- On ollut ilo nahda lasten kasvavan ja
yhtd koskettavaa on ollut kuulla, etta
jotkut lapset eivdt enda saavu kesajuhlaan.
Naidenkin lasten eldma ollut arvokasta ja
merkityksellista.

Tiluksen mukaan Kuortinkartanon
kesdjuhlassa tunnelma on aina aitoa ja
teeskentelematonta.

- Kiitos, etta sain jalleen olla mukana
hienossa juhlatunnelmassa, jossa satoi ja
paistoi, jossa naurettiin ja laulettiin, kiljut-
tiinkin.

Paajarjestaja kiittaa
talkoovakea

Juhlien padjarjestdjana toiminut Mira
Filatkin kertoo kesdjuhlien jarjestamisen

vaativan suuren maaran tyota niin ennen
tapahtumaa kuin sen jalkeenkin.

Juontaja Anna-Liisa Tilus ja kesdjuhlien
padvastuuhenkild Mira Filatkin

- Juhlien jarjestdminen on pitka prosessi.

Taman vuoden kesdjuhlaa alettiin valmis-
tella jo viime syyskuun alussa.

Filatkin kertoo jarjestelyiden olevan
antoisaa puuhaa, mutta kokonaisuuden
hallintaan kuuluu my6s hankalampia
hommia. Yksi téllainen on esimerkiksi
esiintyjien palkkioiden mahduttaminen
budjettiin.

- Esiintyjat hankitaan suurimmaksi
osaksi ohjelmatoimistojen kautta, eikd
esiintyjilla ei ole mahdollista vaikuttaa
omiin palkkioihin. Meilla taas ei ole miten-
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kaan suuri budjetti, joten esiintyjien
etsiminen on melkoinen palapeli. Pitdisi
olla kaikille jotakin, mutta pienelld rahalla,
Filatkin toteaa.

Taman vuoden jdrjestelyt onnistuivat
kuitenkin hienosti ja annetussa budjetissa-
kin pysyttiin.

- Haluan lahettaa erityiskiitokset kaikille
talkoolaisille — uusille ja kokeneille, nuorille
ja vanhoille. Kaikki ovat yhta tarkeitd,
koska ilman heita meilld ei olisi kesajuhlia.
Kaikkien talkoopanos on jarjettdman
tarked, Filatkin kiittaa.

Kympin Lapset haluaa
kiittaa seuraavia
lahjoittajia:

Aller Media Oy AMKEry, Apu, Arabia, Art
House Oy, Arvid Nordquist Finland oy,
Avon Cosmetics Finland, Black Eye Lens;
BSH Kodinkoneet OY, Bymax Vantaa,
Chiquita Suomi oy, Cloetta Suomi oy,
Coruu Desig, Danske Bank, Discovery Net-
works, Dna. Ekerd lines. Elisa, Elisa Viihde,
Espoo Cine. Familon Oy, Fazer Group, Fine
Foods Oy Itd, Fiskars, Flamingospa Oy,
Forsman tea, Halva, Heinolan kontti,
HKScan Finland, Holiday Club, Hunajainen
SAM, Ipanainen; JYA Housing LKV, K-su-
permarket Mustapekka, kaffa Roastery,
Kaffecentralen, Kannelmé&en apteekki,
Kuva ja Sana Oy, Laitilan Wirvoitusjuoma-
tehdas oy, Ledvance, Leena Sinisalo,
LG-One Finland, Miele Finland. New Wave
Finland. Nokian Panimo,Nordic Cosmetics
Ltd Oy, Nordisk Film. Oriflame. Osram,
Oy Gustav Paulig Ab, Oy Transmeri Ab,
Pakilan apteekki, palvelutukku Kolmio,
Partylite, Poppamies, R-Kioski Pakila, Reilu
kauppa ry. Remington, Riihimde teolli-
suuspalvelu, Rolls, Sanoma media Finland
Ltd, Sauna Wears; SGN Group,
SodaSteram, Stadium Tammisto, Store
Manager, Suomen Voimistelutuote,
Taiteilija Johanna Hurmerinta. Tallink Silja
Oy, Taloon.com, Teboil pakila, Tikkurila
Oyj, TTI-EMEA (ryobi), Varta, Vattenfall,
Viking Line, Voglia, Voiceover Oy Tld,
Vuosaaren jalkaterapiakeskus, Wsoy-las-
ten ja nuoreten kirjat, Yvette finland



Qulan tarina

Elokuun puolessa valissa Oula tayttaisi 20
vuotta ja lokakuun lopussa tulee kuluneek-
si 5 vuotta siitd, kun Oula kuoli. Molemmat
paivat ovat jdlleen pysahdyttavid, syntyma
ja kuolema. Joka pdiva Oula on lasng,
tavalla tai toisella. Valilla nden mielessani
kohta 20 vuotta tayttavan, ruskeasilmai-
sen, elamaa tdynna hehkuvan nuoren
miehen, vililla pienen, villin pellavapdan ja
valilla kovin sairaan ja heikon pojan.
Monenlaisten mielikuvien kanssa olen
eldanyt, muistot satuttivat pitkaan. Suremi-
nen on ollut kovaa ty6td, mutta sureminen
on tuonut myos tulosta. Nyt muistot
lohduttavat, ja surun kanssa on oppinut
elamaan. lkava ei koskaan havig, ja sallin
my0s mieleni haavekuvat, unelmia pystyn
jo rakentamaan.

Osteosarkooma astui elamaan keskelle
kaiken hyvan. Oula oli yhdeksanvuotias
tyypillinen, energinen poika. Muutamia
viikkoja ennen taudin toteamista Oula
hiihteli ja lasketteli Lapissa. Sitten kohta
han olikin jo osasto 10:lla rajuissa sytos-
taattihoidoissa, hoitokaavio raskas, niin
kuin tahan taudin luonteeseen kuuluu.
Silloinen osastonldakari Ulla Pihkala opasti
meitd vanhempia suhtautumaan osastoon
kuin kotiimme, silld tulisimme viettdmaan
sielld enemman aikaa seuraavan vuoden
aikana kuin kotonamme. Nainhan se meni,
mutta kotia ei osastosta kylla tullut, mutta
paras mahdollinen paikka kylla sairauden
hoitoon.

Se, mita olisi edessd, emme 26.1.2008
perjantaina olisi voineet ikimaailmassa
aavistaa, onneksi. Tasta paivasta lahtien
elamaa rytmittivat sytostaattihoitojaksot,
infektiohoidot ja laboratoriondytteet. Tasta
paivasta lahtien mikaan ei ollut enaa
tavallista.

Ensimmaiset sytostaatit romuttivat
Oulan kunnon sellaiseksi, ettei se enda
koskaan tdysin palautunut entiselleen.
Nama sytostaatit olivat kuitenkin se toivo,
mitd meille annettiin. My®0s reisiluu ja osa
polvesta poistettiin toukokuussa 2008
To0l6ssa. Pois otettujen luiden tilalle
asennettiin titaanista proteesit.

2010 vuoden alku

Sairaalasta |0ytyi apua moneen kdytan-
non asiaan, varsinkin vertaiset, toiset
syopalasten vanhemmat, olivat niitd,
kenelle ei tarvinnut asioita selittda ja
todistella. Oula sai huonekaverikseen
sairaalassa samanikdisen pojan, joka
sairasti samaa tautia kuin Oula. Pojista
tulikin vuoden 2008 osteosarkooma kiintio
tayteen, silld osteosarkoomaan sairastuu
noin 2-3 lasta vuodessa. Pojista tuli ystavia
oudossa ympadristossa. Sairaalanhuoneita
vuoden varrella jaettiin useaan kertaan,
pojat jakoivat monenlaisia kokemuksia
keskenaan, erilaisia kuin ikdisensa, mutta
tekivat myos niitd asioita, mitd ikdisensd,
tdma olikin korvaamatonta, ikdisen seura.
Omia kavereita ei juurikaan pystynyt
tapaamaan eristyksen vuoksi.

Syopalapsen vanhempi, tdma oli nyt
uusi asia mika kuvasi meitd - Kympin
lapset ja vanhemmat. Ensin vieroksuin
koko nimitystd, mutta pian huomasin
tdman voimaannuttavan ja yhdistavan.
Niin paljon surullisia tarinoita, ja valilla sai
tuntea myos sitd, ettd meilldhadn ovat asiat
hyvin. Useita lapsia menehtyi ndina vuosi-
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na, muutamista oli tullut I&heisid. Oulan
luokkatoveri menehtyi leukemiaan sa-
maan aikaan, kun Oulan hoidot olivat
alussa. Kdvimme hyvdstelemassa yhdessa
kaverin hanen kotonaan. Koskettavampaa
tapaamista ei ole. Perheen suru oli valtava,
muistan ajatelleeni, ettei tuosta surusta voi
ikina selvita.

Suuren leikkauksen jdlkeen Oula ei
saanut nousta puoleen vuoteen istumaan.
Paasimme kotiin ja koti tayttyi sairaalan
apuvdlineistd. Jokainen meistd perheenja-
senista oli mukana Oulan hoidossa. Pikku-
sisko Jeminasta tuli kuivausvastaava; kun
Oulaa kuljetettiin suihkuun, Jemina kuivasi
lattiaa. Isosisko Julia hoiti Oulan rasvaukset
ja viihdytyksen, jokainen varmasti ajatteli,
ettd nyt on pahin vaihe ja tasta menndan
lapi. Kuljimme lahes pdivittdin ambulanssil-
la verikokeisiin ja veritankkauksiin. Oula sai
oman fysioterapeutin. Oulan kuntoutus oli
rankkaa. Pian jalan leikkauksen jalkeen
hoidot jatkuivat vield rankempina. Leik-
kauksessa otetusta koepalasta ilmeni, etta
alkuhoidot olivat tepsineet huonosti.
Eldavaa syopasolukkoa oli jaljella 40 pro-
senttia. Taman vuoksi ladkarit paatyivat
siihen, ettd Oulalle tehtdisiin kaksi kanta-
solusiirtoa omilla soluilla. Nyt otettiin siis
vahvimmat aseet kayttoon. Taistelu kdyn-
nistyi toden teolla. Ensimmainen kanta-
solusiirto tehtiin syksylla 2008 ja toinen
alkukevaasta 2009. Naiden hoitojen vuoksi
Oulan kuulo vaurioitui, pieni hinta, Oula
itsekin ndin mietti.

Olimme sairaalassa useita viikkoja, Oula
kuntoutui pikkuhiljaa. Enda lautapelit eivat
huvittaneet, oli keksittdva muuta. Sairaalan
lastenohjaaja toi Oulalle ensimmaiset
korukivet ja antoi perusopin korujen
tekoon. Oula innostui tasta valtavasti ja
seuraavien viikkojen ajan han teki koruja
tauotta. Helmet putoilivat kddestd, kun
valilla silmat painuivat kiinni. Koko pitka
sairaalajaksoaika kaikkine kammotuksi-
neen meni korujen teon lomassa kuin
huomaamatta, vaikka aikaan kuului myos
niitd hetkid, jolloin Oulan suun limakalvot
olivat niin rikki, ja suu niin kipea ettei han
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Pariisissa

pystynyt puhumaan. Oula kirjoitti asioita
jaksamisensa mukaan paperille. Oula sai
laittaa oman korumyymalan osaston
kaytavalle. Korujen suosio oli valtava, Oula
sai lukemattomia tilauksia henkilékunnalta
ja perheilta. Oula tuotti iloa ympdrilleen,
Oulan huone muistutti korupajaa, ja tippa-
letkut eivat olleetkaan enda nakyvin asia.

Oula tykkasi soitella kitaraa ja pianoa ja
laulella. Oula tutustui myds sairaalassa
lapsille laulamassa kdayvaan muusikkoon.
Han alkoi sadnndllisesti kdymaan Oulan
luona ja pian he tekivat yhdessa musiikkia.
Ndistd muistona elad muutama Oulan oma
kappale. Néama kappaleensa Oula sai myos
kunnian esittda osastohoitajan Kirsi Lah-
teenmaden eldkkeelleldhtdjuhlissa.

Vihdoin sitten tuli odotetuin aika, Oula
padsisi omaan kouluun kuudennelle
luokalle! Kesa ennen kouluun siirtymista
oli ihana. Padsimme pitkasta aikaa pohjoi-
seen mummon ja papan luokse. Oula sai
jopa oman fysioterapeutin Kemista. Oula
kuntoutui hyvin, mutta oli siltikin viela
hyvin hauras. Lukuiset sytostaatit, leik-
kaukset ja jattihoidot olivat vieneet kaiken
voiman. Sinnikas Oula oli kuitenkin sisalta
pain sama poika. Jalka oli 90 asteen kou-
kussa, mutta Oula meni ketterasti kepeilla
pomppien. Han ei halunnut kdyttaa pyora-
tuolia enda koulussa. Kuulolaitteiden
kayttokin tuntui hankalalle. Oula halusi
olla samanlainen kuin kaikki muutkin.

Partiotoiminta oli Oulalle mieluista.
Erityisesti retket. Partiossa mukana toimi-
vat aikuiset olivat kdsittamattoman avuliai-
ta ja halusivat ehdottomasti Oulan mu-
kaan kaikkeen toimintaan kaikista vaikeuk-
sista huolimatta. Oulaa kannettiin polkuja
pitkin pyordtuolissa metsdssa ja milloin
tyOnnettiin maitokarryissd. Oula teki itse
sen minka pystyi ja jaksoi ja loput avun
kanssa. Oula sai varmasti partiossa tuntea
kuuluvansa mukaan.

Kevaalla 2011 ortopedi keksi uuden
keinon Oulan jalan suoristamiseen. Botox-
hoidot ja nama olivatkin ratkaisevia. Oulan
jalka suoristui ja kevaalla Oula pystyi
kavelemdaan ilman sauvoja. Olo alkoi
muutenkin selvdsti parantua. 14- vuotiaan
pojan eldma oli tdynna energiaa.

Kesa 2011 oli tdynna ihania yhdess&dolon
asioita. Tuntui siltd, kuin pystyisimme
ensimmaista kertaa unohtamaan sairau-
den. Katse oli tulevaisuudessa ja kesdssa.
Suunnitelmiin kuului jélleen normaaliin
kesdnviettotapaamme Méntyharjua, Kemia
ja Inaria. Ennen Inarin matkaamme kavim-
me luustokarttakontrollissa.

Téhan meidan viimeiseen yhteiseksi
jadneeseen Inarin reissuun liittyy paljon
erilaisia tunteita — onnellisuudesta vapise-
vaan pelkoon. Yritin unohtaa tilanteen,
missa olimme, mutta tiesin, ettd jonain
paivana laakari soittaa ja kertoo tutkimus-
tulokset. Oula kalasteli ja istuimme nuoti-

olla. Oula oli vasynyt, mutta iloinen. Oulan
raikuva nauru kaikuu korvissani.

Tauti oli uusinut. Oula suhtautui jalleen
asiaan rauhallisesti. Han inhosi hoitoja ja
olisi toivonut, ettei niitd enda olisi. Ladkarit
halusivat uskoa, ettd tauti voitaisiin vield
voittaa ja niin paatyivat jalan amputaati-
oon. Oulan jalka amputoitiin lokakuussa
2011. Paivaa ennen amputaatiota teimme
pihallamme videon, missd lapset ja me,
mummo mukaan lukien tanssimme ja
hypimme. Oula ei peldnnyt leikkausta,
Oula ei kai pelannyt mitdan. Amputaation
jalkeinen kivunhoito oli haasteita tdynna,
mikaan kipulddke ei auttanut. Haamukivut
olivat erityisen voimakkaat.

Kevaalld 2012 Oulan olo alkoi tasaantua,
vahvoja kipulddkkeita vahennettiin ja
proteesia alettiin tydstaa Suomen proteesi-
pajalla. Nama kaynnit olivat aina ihania,
kohti elamaa! Kun Oula ensimmaisen
kerran kulki proteesin avulla, ndky oli
uskomaton. Oula oli niin terveen pojan
nakoinen. Oula ei kuitenkaan halunnut
peitellad proteesiaan, vaan ulkona liikkues-
saankin antoi proteesin nakya lahje ylos
kaarittynd. Loppukevaasta Oula osasi
kulkea proteesin avulla jo pienid matkoja.
Unelmat olivat kohti tulevaisuutta.

Kahdeksannen luokan Oula sai kaikesta
huolimatta hienosti suoritettua sairaala-




koulussa ja kotiopetuksessa. Yldkoulun
opettajat kdvivat kotona ahkerasti, ja
kaynnit rytmittivat paivaa. Oula sai todis-
tuksen omasta koulusta stipendin kera.
Tarkoitus oli aloittaa yhdeksas luokka
omassa koulussa. Kaiken tdman onnen
keskelle tuli suuri musta varjo. Oulalla oli
ollut muutama paiva aikaisemmin jalleen
normaali luustokarttakontrolli. Tutkimus
kesti minusta halyttdvan kauan. Hoitaja
kysyi jotain kaatumisesta.

Oula oli kdynyt myos rippikoulun An-
nukka-papin kanssa kotona. Annukka oli
osasto kympin oma pappi ja oli tullut
meille erittdin laheiseksi. Rippijuhlat
suunniteltiin pidettdvaksi ennen juhannus-
ta. Muutaman pdivan paasta kesaloman
alettua olin varaamassa Oulalle rippikirk-
koa, kun laakari soitti, luustokartassa oli
vahva epadilys taudin uusimisesta. Oulalle
maarattiin tehtdvaksi magneettikuvaus.

Pidimme ihanat rippijuhlat. Juhlien
jalkeen ldhdimme Rhodokselle ja ilmoitim-
me sairaalaan, ettd haluamme magneetti-
kuvausten tulokset kuulla vasta matkan
jalkeen.

Rhodoksella nautimme auringosta ja
ldammostd. Oula ui ja harrasti myds sukelta-
mista. Yksijalkaisuus aiheutti huomattavas-
ti vdhemman huomiota Rhodoksella kuin
Suomessa. Kiertelimme ja ajelimme autolla
saarta ympdri. lloitsimme yhdessa jokaises-
ta hetkesta.

Tauti oli jélleen uusinut. Mitdan paranta-
vaa hoitoa ei ollut. Ladkari kertoi meille,
ettd uusinut kasvain voitaisiin leikata,
mutta se ei parantaisi tautia. Mina olisin
toivonut viela leikkausta, mutta Oula
kieltaytyi siitd vahvasti. Han ilmoitti, etta
haneen ei endd kosketa ja aikoo nauttia
loppueldmastadn. Ndiden asioiden jalkeen

han kysyi ladkariltd, oliko vield jotain muuta
ja meille han ilmoitti, ettd haluaa lahted
suoraan Turkuun rakkaan ystévansa luokse.
Oula kertoi tarinansa osasto 10:n van-
hempain facebook-sivuilla, ja pyysi sitd
kautta myos vertaistukea. Oula ei halunnut
endad lahted kouluun elokuussa. Han sanoi,
ettd hanelld oli nyt parempaa tekemistd,
korut. Oula halusi itse kertoa luokkatove-
reilleen tilanteesta ja pyysi luokan meille
kotiin. Oula istui keskelld ja kaverit ja
opettaja ymparilla. Oula kertoi tilantees-
taan selvasti: Mina kuolen, en tieda milloin,
mutta tautiani ei voida parantaa. Onko
teilld jotain kysyttavaa, jos ei, niin diti keita
kahvia ja tervetuloa minun korupajaan!
Oula teki koruja paljon. Han suunnitteli
jopa oman korumalliston, joka kantoi
nimed Oulis desing. Hdn markkinoi koruja
facebook-sivuillaan ja kysynta oli suuri. Han
padsi tekemdan koruja ystavdmme kam-
paamoonkin. Nimitimme tdta Oulan tyopai-
kaksi. Teimme lahes paivittain retkia helmi-
liikkeisiin. Helmiharakka sijaitsee Helsingin
rajalla, ja tdmd matka oli meille aina yhta
ihana. Ajoimme usein hiljalleen pitkin
Sipoon teitd maaseudun halki. Oula oli aina
ndilld matkoilla rauhallinen ja onnellisen
oloinen, hanhet olivat usein pelloilla lepai-
lemassa, viimeiselld viikolla pelloilla nakyi
joutsenia. Ostersundomin kartano sijaitsee
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myds tdman matkan varrella. Sielld vietim-
me Oulan muistotilaisuuden.

Syyskuun alussa Iahdimme Oulan
kanssa mummon ja papan luokse Kemiin.
Tiesimme, ettd matka Kemiin saattaisi olla
viimeinen. Tama ajatus satutti pohjatto-
masti. Taytyi tehda paatos olla ajattele-
matta niin. Yritin siis uskotella itselleni ja
Oulalle, etta tulisimme pian uudestaan.
Oula katsoi minua ja sanoi jalleen, diti,
nautitaan tasta reissusta. Niin teimme.
Nuotiotulille Oula ei jaksanut lahted,
mutta teki mummolassakin koruja ja
kdavimme Haaparannalla. Iso karkkikauppa
oli Oulalle mieleen, han kerasi karkkeja
valtavasti. Naitd jai papalle syotavaksi
seuraavaksi vuodeksi ja viimeiset han taisi
saastaa.

Syyskuussa lahdimme kdaymaan myos
Pariisissa. Taman matkan meille mahdollis-
tivat sukulaiset ja osasto 10:n tuki ry. Oula
halusi ndhda Eifel-tornin. Oula oli hyvin
vdsynyt, mutta onneksi hotellimme sijaitsi
Eifelin vieressa, ja Oula pystyi séngyssa
maatessaan ndkemaan torin. Varsinkin
yovalaistus oli lumoava. Teimme matkan
metrolla Sacre-Coeuriin. Pydratuolin
kanssa litkenndinti oli todella haasteellista
metrotunneleissa, mutta halusimme tehda
asioita mahdollisimman tavallisesti, niin
kuin Oula halusi.
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Lokakuun alussa Oula siirtyi saattohoi-
toon.

Kotona Oula jaksoi olla iloinen ja halusi,
ettd teimme asioita normaalisti. Oulalle
normaali arkieldama oli tarkeda. Kuolemasta
Oula puhui jonkun verran, ei pelaten,
mutta toivoen, ettei vield kuolisi. Minulle
han sanoi usein: diti enhan vield kuole.
Kevaalle han ei kuitenkaan halunnut enda
varata konserttilippua, sanoi: ei minua
silloin ehka enda ole. Oula oli vahva,
uskomattoman vahva. Han ei surkutellut
asioitaan, vaikka olisi voinut, han ei halun-
nut, ettd itken. Han kysyi minulta jo piene-
na poikana yllattaen: diti, itkisitko, jos
kuolisin. Tahan vastasin hammastyneend,
tottakai, sehan olisi kamalinta mita voisi
tapahtua. Tahan Oula sanoi, diti, ala itke,
ajattele silloin vain iloisia asioita.

Oula halusi lokakuussa ottaa tatuoinnin,
josta oli jo haaveillut pitkaan. Julia ja Oula
paattivat ottaa tatuoinnit yhdessa. Rakkaa-

ni saivat kyyhkyset, Julia ylaselkdan ja Oula
kasivarteen. Tatuointitilanne oli liikuttava.
Nuoret tiesivat mitd halusivat .

Viimeisend yondan Oula oli nukkunut
huonosti, ja hdnelle nousi kuume, paatim-
me lahted sairaalaan. Tama oli viimeinen
matka. Vield paivalla 1adkari sanoi uskovan-
sa, ettd kylld Oula tastd vield selvida. Niin
kuin meille sanottiin nelja vuotta aikaisem-
min, Oula selvida. Naihin lauseisiin halusi
uskoa. Ladkaritkin. Tauti oli arvaamaton ja
julma. Mikaan usko, toivo, rakkaus tai tiede
ei ollut tautia vahvempi. Oula oli kylla
vahvempi, henkisesti. lIman sellaista
vahvuutta ei olisi jaksanut tatd armotonta
kamppailua kipujen seurassa, seurassa
kuoleman ajatuksen kanssa, toivon pois
viemista siitd, ettd saisi kasvaa aikuiseksi.
Oulalla oli ajatus koko ajan siina hetkessd,
missa eli. Han teki kaiken tdssa ja nyt. Han
osasi toteuttaa unelmiaan niissa hetkissa,
mitka olivat 1asna tai han teki sellaista,

mika johti nopeasti sithen, mita halusi. Han
oli periksiantamaton.

Han jatti meille eldmisen lahjan.

Oula ei halunnut, ettd olisin jaanyt
aaveeksi vaeltamaan hdnta muistellen.
Olen varma, hdn halusi, ettd eldamamme
jatkuisi tavallisena.

Olemme Hannun kanssa kulkeneet tata
matkaa yhdessa. Saimme pitda Oulaa 15
vuotta ja kaksi ja puoli kuukautta, elda
perheend Julian ja Jeminan kanssa. Mat-
kamme jatkuu Oula vierellamme enkeli-
poikana, valona ja suunnanndyttajana.
Oulan lukuisat korut ovat kalliina muistona
meilld ja useilla niitd kantavilla.

Tama kirjoituseni on lyhennelma kirjas-
ta, jonka teimme Oulan muistolle. Kirjassa
on koottu tarinoita Oulasta ja kirjoittami-
seen osallistui joukko Oulan tunteneita ja
Oulan kanssa tekemisissa olleita ihmisia.
Tama kirja on my0ds osa meidan kallisar-
voista surutydtamme.

Osasto 1
laakarin
silmin

Ulla Pihkala tydskenteli yli 30 vuotta lasten sydpdtautien parissa,
ja nyt hdn muistelee, mitd on kokenut sairaiden lasten ja heiddn
perheidensa parissa. Dramaattistenkin tositarinoiden taustalla on
lasten syOpien paranevien hoitotulosten voittokulku. Perimmais-
ten Kysymysten darelld koetaan my®ds ilon ja onnistumisen hetkia.
Professori Ulla Pihkala on lastenveri-ja syopatautien erikoislaa-
kari. Han toimi vuosia 1986-2013 HYKS:n Lastenklinkan osasto

10:n osasastonyliladkarina.

Ulla Pihkala ja Otava lahjoittavat osan kirjan tuotosta Kympin
lapset -HYKS:n lapsisyopapotilaiden vanhemmat ja ystavat ry:lle
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Vuoden 2017

Posti Green

tapahtumakalenter

Loppu vuoden tapahtumakalenteri, sekd ajankohtaisin tieto
tapahtumistamme on nettisivuiltamme.

Usein tapahtumat tulevat parin viikon varoitusajalla ja niista on
ilmoitettu kiireisen aikataulun vuoksi ainoastaan Kympin lasten
nettisivuilla ja Kympin lasten isat ja didit facebook —-ryhmassa.
www.kympinlapset.fi/toiminta/tapahtumakalenteri/

Kuortinkartanon
viikonloput ja lomat.

Tana vuonna syysloma viikko on jaettu kahteen osaan ensiksi
perjantaista tiistaihin lomaa viettavat infektioriskissa olevat per-
heet taysyllapidossa ja sen jalkeen keskiviikosta sunnuntaihin,
kartano on avoinna kaikille potilasperheille.

Infektioriskissa olevat perheet voivat myos viettaa jouluista perhe-
viikonloppua Kuortinkartanossa joulukuun alussa. Viikonloput
alkavat aina perjantai-iltana ja paattyvat sunnuntaina puolilta
paivin. Lisdksi syksylld on viikonloppuja my&s perheille, jotka eivat
enaa ole infektioriskissd, seka lapsensa menettaneille perheille.
Lisatietoja seka muiden lomien ja viikonloppujen ajankohdat
www.kympinlapset.fi. Kysyéd voi myos suoraan Kuortinkartanosta,
puh. 015-680 414 tai toimisto@kuortinkartano.fi.

Syyskuussa jarjestetaan kaksi lasten- ja nuortenviikonloppua,
jolloin menndan tutustumaan satavuotiaan Suomen kunniaksi
Repoveden kansallispuistoon. Lisdksi syksylla jarjestetddn perintei-
set Halloween- viikonloppu ja pikkujoulu viikonloput. Viikonloput
ovat tarkoitettu syopaa sairastaville tai sairastaneille yli 7-vuotialle

lapsille ja nuorille sekd heidan sisaruksilleen. Leireille on ilmainen
bussikuljetus Helsingista. Leireilld lapsista vastaavat palkatut
leirinvetdjat, joista toisella on sairaanhoitajan koulutus seka
riittdva maara isosia. Isoset ovat vdhintdan 15 vuotta tayttaneita
syOpalasten perheiden nuoria, jotka on valittu Kuortin leiritoimin-
nasta kokemusta hankkineiden leirildisten joukosta. Isoset ovat
kadyneet lapi tehtavaan tarvittavan koulutuksen. Lisatietoa lasten
ja nuorten toiminnasta nettisivuiltamme http://www.kympinlap-
set.fi/toiminta/lapset_ja_nuoret/

Aleksin joulukadun avajaiset

Aleksin joulukadun avajaiset vietetdan 26.11.2017, Kympin lapset
ovat perinteisesti pystyttdneet punaisen telttansa Hyvan Tahdon
Torille, myds sind voit auttaa. Kaikki halukkaat voivat tulla teltalle
myymadan makkaraa, glégia ja Kympin lasten kannatustuotteita.
IImoittaudu mukaan https://www.kympinlapset.fi/tapahtumia/
ilmoittaudu vapaaehtoiseksi lomakkeella niin otamme sinuun
yhteyttd, lahempana ajankohtaa.

Aitien brunssit

Aidit kokoontuvat brunssien merkeissa noin joka toinen kuukausi.
Mukaan kivaan, vélittdmaan ja naurun tdyttamaan vertaistukihet-
keen ovat tervetulleita kaikki kympin didit; uudet ja vanhat tutta-
vuudet! Seuraava brunssi jarjestetadn syyskuussa ja tiedot siita
l6ytyvat www.kympinlapset.fi



